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RESUMEN EJECUTIVO

INTRODUCCION

El siguiente informe corresponde a la presentaciéon de los resultados de la fase cualitativa del estudio multi-
métodos titulado “Identificando brechas en trayectorias terapéuticas de pacientes adultos con cdncer de mama y
pulman en Chile: Develando desigualdades en la atencion de patologias priorizadas”. El propdsito de este estudio
fue indagar, de manera exploratoria, en las distintas fases de las trayectorias terapéuticas de pacientes adultos
con cancer de mamay pulmaon en Chile, de acuerdo con las percepciones de pacientes, equipos tratantesy lideres
de organizaciones de pacientes, del sistema de salud publico y privado.

Como antecedentes del proyecto se da cuenta de que, en Chile, la rectoria del sistema de salud es ejercida por el
Ministerio de Salud, que a su vez divide su labor en dos subsecretarias, la de salud publica y la de redes
asistenciales. Asimismo, que el sistema de salud chileno en su globalidad es un sistema segmentado y
fragmentado con participacion publico y privada. El sector publico accede a servicios de salud fundamentalmente
en centros de atencion primaria y hospitales publicos (que cubre en torno al 75% de la poblacion, especialmente
a los mas afiosos, enfermos y pobres); el sector privado accede a clinicas privadas (que cubre alrededor del 20%
de la poblacion, 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 proporcién menor de la poblacién. En el
pais, el afio 2005 finalizd la ultima reforma de salud. Para abordar la equidad, 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 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: (i) 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. (ii) Todas aquellas patologias no priorizadas perpetraron sus
deficiencias e inequidades sociales, profundizandose incluso el problema de listas de espera a nivel secundario y
terciario. (iii) 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. (iv) 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. Por su parte, el Plan Nacional del Cancer, en su implementacién y las estrategias que nacen de éste,
dan cuenta del reconocimiento del cancer como un problema sociosanitario, ya que no solo es un problema de
salud publica, sino que también un problema social y econdmico, que afecta al paciente, familia y comunidad. El
plan también reconoce la asociacién entre el cancer y los Determinantes Sociales en Salud, lo que evidencia
inequidades en la distribucion de distintos canceres, existiendo regiones con mayor incidencia de ciertos
canceres, mayor mortalidad y diferencias en la distribucion entre hombres y mujeres. En el afio 2020 fue
promulgada la Ley Nacional del Cancer, la cual establece las caracteristicas que debe tener el Plan Nacional del
Cancer, exigiendo que cuente con objetivos estratégicos, lineas de accion, metas e indicadores de promocion,
prevencion, diagndstico, tratamiento, investigacién, formacion y capacitacién de recursos humanos,
rehabilitacion y cuidados paliativos del cdncer. Ademads, se indica que debe tener un enfoque de atencién integral
de la personay su familia y en concordancia con las leyes, planes y programas existentes y con el Fondo Nacional
del Cancer. También establece que el plan nacional tendrd una duracion de 5 afios y debera ser actualizado por
parte del Ministerio de Salud (MINSAL) y la Comision Nacional del Cancer. La Ley también establece que el MINSAL
debe fomentar la investigacion cientifica biomédica, clinica y de salud publica en cancer. Por medio de la Ley se
crea el fondo nacional del cédncer, la red oncoldgica nacional del cancer, el registro nacional del cancer y protege
a las personas de discriminacién laboral por tener o haber tenido cancer.

En linea con el reconocimiento de la perspectiva de los pacientes, se han desarrollado diversos enfoques de
investigacidn que utilizan conceptos tales como (i) acceso a la atencién de salud, (ii) comunidades de practica, (iii)
participacion social en la toma de decisiones sobre cobertura en salud (TDCS), (iv) conocimiento tacito y (v)
trayectorias terapéuticas. Estos abordajes provienen de la evolucién de pilares conceptuales como son el derecho



a la salud, equidad en salud, solidaridad en salud, eficiencia en el uso de recursos en salud y participacion social
en salud; que hoy se renuevan con miradas multidimensionales, complejas y dindmicas.

El concepto de trayectorias terapéuticas refiere a la secuencia de eventos de atencion que sigue un paciente
desde el momento en que identifica un sintoma de alerta, consulta, se diagnostica, se trata y/o se recupera. El
estudio de la experiencia del paciente a lo largo de este proceso terapéutico se ha realizado también mediante
los conceptos de flujo, navegacion, viaje o itinerario terapéutico. Se identifican cuatro modelos de trayectorias
terapéuticas utilizados en la literatura cientifica, a saber: (i) modelo de rutas terapéuticas, (ii) modelo de demora
(o retraso) total del paciente, (iii) modelo de navegacién del paciente y (iv) modelo de continuidad del cuidado.

METODOLOGIA

Se realizd un estudio de disefio multi-métodos y en este informe se presenta la fase cualitativa de estudio. Se
considerd que la metodologia cualitativa era la apropiada para responder a los objetivos de investigacion
planteados, debido a que permite indagar profundamente en la experiencia de ser paciente adulto con cédncer de
mama o pulmaén en Chile y explorar las trayectorias terapéuticas de los pacientes en el sistema de salud publico
y privado de nuestro pais, de acuerdo con la percepcion subjetiva de personas adultas que viven con cancer y sus
equipos tratantes en Chile. Se implementd un disefio metodolégico de estudio de caso. El disefio de estudio se
planted de tipo descriptivo y exploratorio. La investigacion también aplicé un enfoque de Investigacion
Traslacional (IT), entendida como aquella investigacién aplicada y comprehensiva que pretende traducir el
conocimiento cientifico disponible para hacerlo Util a la poblacion. Se utilizd la técnica de investigacion de
entrevista individual semi- estructurada online (via zoom, meet o videollamada) a pacientes adultos con cancer
de mama o pulmon en Chile (N=17), asi como también a profesionales de la salud con especialidad relacionada al
manejo del paciente con cancer (N=8) y a lideres de organizaciones de pacientes (N=1) (N total =26). Los criterios
de inclusion para pacientes fueron: (i) tener diagndstico actual o haber sido diagnosticado con uno de los cénceres
priorizados en la investigacion (mama o pulmon); (i) ser mayores de edad; (iii) en tratamiento en el sistema
publico o privado en Chile; (iv) acceso a Internet o teléfono para participar de la entrevista; (v) estén de acuerdo
con participar. Como criterio de exclusién se considerd que presentaran alguna condicion fisica o mental que
limitara la capacidad de la persona para decidir participar. Como estrategia de reclutamiento se realizé: (i) Difusion
a través de redes sociales creadas especificamente para esta investigacion (Facebook, Instagram, Linktree,
Linkedin); (ii) Difusidn a través de distintas organizaciones de pacientes relacionados a tematicas de cancer; (iii)
Difusion a través de contactos de hospitales y clinicas, via profesionales de la salud, (iv) técnica de bola de nieve.
A profesionales de la salud y lideres de organizaciones de pacientes se les invitd por correo electronico. Se realizd
analisis tematico de la informacion. Se aplicaron los criterios de rigurosidad de triangulacién de participantes y
reflexivity. El estudio cuenta con la aprobacién del Comité de Etica Cientifico Clinica Alemana - Universidad del
Desarrollo.

RESULTADOS
1. Cancer de pulmén
1.1 Fases de la Trayectoria Terapéutica de pacientes adultos con cancer de pulmdn en Chile
1.1.1 Primera Fase: Inicio de la trayectoria terapéutica

- Grupo 1: Pacientes que inician la trayectoria terapéutica asociada a signos, sintomas del sistema respiratorio:
grupo es el mas frecuente e inicia su trayectoria terapéutica asociada a la presencia de signos y sintomas del
sistema respiratorio como tos, disnea, hemoptisis, cansancio, fatiga, dolor al respirar, entre otros; pero por
asociarse frecuentemente a enfermedades comunes como resfriados y neumonias, la decisidon de consultar se
retrasa. En este grupo, los pacientes del sistema privado consultaron a un médico general, quien les indicd
examenes de manera oportuna lo que permitié la identificacién de imagenes sospechosas en el pulmén y la
busqueda de confirmacion diagndstica de forma rdpida, lo que se asocia a un mejor prondstico. Esto representa
una diferencia importante en el inicio de la trayectoria de pacientes del sistema publico y privado. Los primeros
realizaron la primera consulta por signos o sintomas similares, pero en su primera consulta no se les solicitan
examenes. Se identifican casos de pacientes del sistema publico que realizaron la primera consulta en el sistema
privado, por ser mas rapido y confiable, ya que dicen que en el sistema publico existe la posibilidad de morir
esperando una hora. Pacientes del sistema publico que accedieron al privado, dicen que recibieron una orden



médica para exdmenes, como resonancia nuclear magnética o tomografia axial computarizada (TAC), pero no
todos pudieron acceder a la compra de un bono en el sistema privado, obligados a quedarse en el sistema publico.
Muchos de los pacientes del sistema publico entrevistados no pudieron asistir a consultas privadas por barreras
econdmicas, lo que les generd otras preocupaciones y deterioro de su salud mental. También pacientes y
profesionales de salud reportaron que existen diagndsticos errados al comienzo de la trayectoria de los pacientes
del sistema publico con signos y sintomas del sistema respiratorio, como por ejemplo neumonia, lo que aumenta
el tiempo de diagndstico efectivo del cancer pulmonar y su prondstico. Segun los entrevistados, una vez que se
logra establecer la sospecha de cédncer pulmonar, se activan las redes, interconsultas y derivaciones para la
confirmacién diagnostica. En esta parte de la trayectoria del paciente se identificaron algunas dificultades,
principalmente en el sistema publico, asociadas al funcionamiento de la red publica. Los médicos especialistas
sostienen que hay problemas en el funcionamiento de la red y que existe desconocimiento de sus colegas
respecto a las derivaciones. Se reportan también dificultades por parte de pacientes del sistema publico que
quieren hacer uso del sistema privado en esta fase, ya que dicen que esta navegacion es dificil porque no conocen
el funcionamiento de este sistema.

- Grupo 2: Pacientes que inician la trayectoria terapéutica asociada a hallazgos secundarios por otras condiciones
de salud: segln pacientes entrevistados, cuando se identificé un hallazgo secundario sospechoso de cancer
pulmonar, los médicos actuaron de forma rapida e indicaron al paciente lo que debia realizar, o lo derivaron
directamente a un especialista. En este tipo de trayectoria no sé identifica la decisidon de consulta por parte de los
pacientes, sino mas bien la decision de aceptar y ejecutar las indicaciones entregadas por el médico.

- Grupo 3: Pacientes que inician la trayectoria terapéutica asociada a signos o sintomas asociados a otros sistemas
corporales: esta trayectoria se caracteriza por un retraso en la identificacion de la sospecha de cancer pulmonar,
lo que demora el diagnodstico y el prondstico. Esta forma de iniciar la trayectoria terapéutica fue poco comun
entre los entrevistados, un paciente en esta situacion dio cuenta de lo largo y dificil del proceso, y que implicd un
gasto de bolsillo importante.

Otro perfil identificado exclusivamente en el sistema privado, que es quienes llegan derivados por un médico
internista o por broncopulmonares o cirujanos de térax.

1.1.2 Seqgunda Fase: Exdmenes y confirmacion diagndstica, decision terapéutica y sequimiento

- Etapa de examenes y confirmacién diagndstica: esta parte de la trayectoria terapéutica generd distintas
emociones en los pacientes, entre ellas miedo, angustia, ansiedad, ya que en muchos casos se enfrentaban por
primera vez a este tipo de exdmenes. Se identificd una brecha entre el sistema publico y privado en este proceso,
se reporta que el sistema publico presenta demoras por disponibilidad de horas en las instituciones publicas o las
con convenio en el sistema privado. Dado esto pacientes del sistema publico sostiene haber accedido al sistema
privado de manera particular, lo que generd un gasto de bolsillo importante. Se reconoce la importancia de
acceder a distintos especialistas en esta etapa, lo que se ve limitado para personas del sistema publico, y para
algunas del sistema privado de regiones, quienes se ven obligados a viajar a Santiago o a capitales regionales para
tener acceso a especialistas. En el caso de los pacientes del sistema publico de regiones con infraestructura
sanitaria basica, debieron abandonar sus domicilios para buscar alternativas de atencién haciendo, por ejemplo,
cambios de domicilios con familiares que residian en regiones con mayor infraestructura. Pacientes del sistema
privado de regiones con buena infraestructura sanitaria accedieron a los exdmenes en la misma region. En el caso
de pacientes jubilados dicen que prefieren mantenerse en el sistema privado, aunque sea caro para ellos ya que
les da mayor seguridad y confianza. Se identificé en varios pacientes del sistema publico una trayectoria
terapéutica combinada, es decir, que navegan por el sistema publico y por el privado, generando un gasto de
bolsillo. Ademas, se identifica que cuando estas personas quieren retornar al sistema publico se genera un
problema ya que no hay un canal para transferir la informacién de los pacientes entre el sistema publico y el
privado. En esta etapa de la trayectoria los pacientes del sistema publico que no lograron acceder a los exdmenes
de forma oportuna consideraban que si fueran de ISAPRE o tuvieran un mayor recurso econémico hubiese
mejorado su atencién de salud. Si bien, la mayoria de los pacientes refirié que el proceso de examenes previos a
la confirmacién diagndstica -que permitio la seleccion de tratamientos- fue lenta, los médicos reportaron una
opinién opuesta ya que, en opinidon de los especialistas, este proceso funciona bastante rdpido. Segun los
entrevistados, pocos pacientes exigen la garantia GES de tiempo de exdmenes. En el sistema privado, en algunos
casos los pacientes accedieron a exdmenes de mayor precisién a través de seguros complementarios de salud,
sin generar gasto de bolsillo para ellos. En relacidon a la confirmacién diagndstica, no se reconocié en las
experiencias de los pacientes, del sistema publico y privado, una forma Unica de entregar el diagndstico, o un
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examen especifico, ni un momento puntual en la trayectoria que definiera el diagndstico. Los profesionales de la
salud entrevistados identificaron diferencias entre las etapas de diagndstico del sistema publico y del sistema
privado, siendo mucho mayor el nimero de pacientes con cancer en etapa avanzada (3-4) que son diagnosticados
en el sistema publico y, por lo tanto, quienes tendran una menor sobrevida.

- Etapa de decision terapéutica: se identificaron como tratamientos frecuentes la quimioterapia, radioterapia y
cirugia, en algunos casos complementados con cuidados paliativos. Una vez definido el tratamiento los pacientes
sostienen que el proceso fue rapido, sin embargo, pacientes del sistema publico dicen que el gasto de bolsillo
siguid siendo una preocupacion. Segun profesionales entrevistados, en Chile el acceso garantizado a los
tratamientos para pacientes del sistema publico y privado es inferior a los estandares internacionales actuales.
En esta etapa de tratamiento los pacientes entrevistados de ambos sistemas dicen haberse sentido acompafiados
por el sistema. Se reportaron algunos casos en que el paciente no comprendio el tratamiento indicado. Pacientes
del sistema privado dicen haber buscado en segundas opiniones en otras instituciones y con otros especialistas
en relacion al tratamiento indicado. Los pacientes del sistema publico no reportan hacer esto cuando querian
recibir otro tipo de tratamiento. Se identificé que ciertos pacientes entrevistados participaron en estudios clinicos.
Dicen que esta oportunidad les aumentd las alternativas de tratamientos a los que podian acceder. Pacientes del
sistema publico accedieron por los médicos a cargo de los estudios; los del sistema privado realizaron de forma
autéonoma la consulta con un médico preguntando sobre la opcidn de algin ensayo clinico, reflejando mayor
conocimiento sobre estos temas y proactividad en estos ambitos. Se reconoce que el interés por participar en
estos estudios es por el alto costo de los tratamientos de primera linea y la imposibilidad de costearlos. Se sostiene
gue hay pacientes que no califican o no son invitados a participar de estos estudios, generando inequidades en el
acceso. Profesionales de la salud entrevistados identificaron un mayor nimero de pacientes del sistema publico
en los estudios clinicos. Los pacientes que reciben cuidados paliativos reportan haber accedido a medicamentos
para el manejo del dolor, atenciones psiquiatricas, medicamentos para disminuir el asco. Algunos dicen que
cuidados paliativos fue la Unica prestacion que recibieron después de la confirmacién diagnodstica. Esta situacion
también fue reconocida por profesionales de la salud, quienes evidenciaron una falta de conocimiento sobre el
manejo del cancer pulmonar y un prejuicio asociado a su prondstico y caracteristicas de cancer terminal.

- Terapias Complementarias: se identifico su utilizacién posterior a la sospecha de cdncer pulmonar o después de
la confirmacion diagndstica. De acuerdo con los pacientes, estas terapias son una forma de hacer algo mientras
esperan exdmenes o inicios de tratamientos de medicina tradicional, o como parte de mejorar su salud de una
manera integral. Sostienen falta de apoyo de este tipo de terapias en los sistemas de salud. Las mas utilizadas por
los pacientes entrevistados fueron: reflexologia, agiita con hierbas, vitaminas, alimentacién, monjes brasilefios.
Médicos sostiene que estas practicas se dan cada vez mas en los pacientes con cancer pulmonar, y en muchas
ocasiones, generan un gasto de bolsillo importante en los pacientes.

- Etapa de seguimiento: se identifica que la persona que ha vivido un diagndstico de cdncer pulmonar vive con
miedo y angustia la etapa de seguimiento, asociada a la posibilidad de recurrencia del cancer. En esta etapa no
cuentan con apoyo de profesionales de salud o de otro tipo que les permitan enfrentar estas emociones, por lo
que dependen de sus propios recursos.

1.2 Emociones de los pacientes durante la trayectoria terapéutica

La trayectoria terapéutica del cancer pulmonar generd distintas emociones en los pacientes, las que fueron
expresadas en distintas etapas dependiendo de la informacion que recibian los pacientes por parte del equipo de
salud, y cdmo son entregadas estas informaciones. Estas emociones fueron transversales en pacientes del sistema
publicoy privado, y cambiaban a medida que avanzan y conocen mas sobre lo que les va a pasar, o se mantienen
igual durante toda la trayectoria. Una de las emociones mas frecuentes fue la sensacién de muerte, acompafiada
de miedo a lo desconocido, angustia y ansiedad, las que debieron enfrentar solos los pacientes porque no cuentan
con apoyo de profesionales de la salud. También miedo a los efectos adversos de los tratamientos y los gastos
econodmicos. Para enfrentar estas emociones y las dificultades en la trayectoria terapéutica los pacientes
recurrieron a sus creencias espirituales, principalmente a Dios. Todo esto se reporta que también es
experimentado por las familias. Se sostiene que, en muchos casos, el paciente se hace cargo de contener a sus
familias.

1.3 Calidad de vida de los pacientes con cancer pulmonar durante la trayectoria terapéutica



Se identifica que el paciente con cancer pulmonar ve afectada su calidad de vida en tres dimensiones, la fisica,
emocional y social, este impacto no diferencia entre pacientes del sistema publico ni privado. El impacto en la
calidad de vida asociada al cancer pulmonar no solo afectd al paciente, sino que también, a los familiares,
cuidadores y amigos cercanos. Asi, se evidencia que el cancer pulmonar afecta de forma global a una personay
su entorno. En la etapa de tratamiento se identifica que cuando habia cirugias, se reportd disminucién de
capacidad pulmonar e impacto de esta disminucion en la movilidad. Se sostiene que la radioterapia también
impactd en la movilidad de los pacientes. Los tratamientos se dicen también impactan la alimentacion de las
personas. Se evidencia también impacto en las actividades bdsicas e instrumentales de la vida diaria. Sobre las
alternativas que tenian los pacientes para disminuir el deterioro asociado a tratamientos y cirugias del cancer
pulmonar se encontraba la rehabilitacion cardiopulmonar a cargo de kinesiélogos. Esta rehabilitacion sélo estuvo
presente para pacientes del sistema privado. De forma global se identifica también impacto en la autoestima de
las personas, ya que por el cancer pulmonar perdieron autonomia y el rol que tenian como persona en su nucleo
familiar.

1.4 Barreras, Facilitadores y cuellos de botella reconocidos durante la trayectoria terapéutica

Entre las principales barreras identificadas por los pacientes estan: (i) la escasez de disponibilidad de horas para
toma de examenes en pacientes del sistema publico, y del sistema privado de regiones; (ii) en el sistema publico
largas esperas para el retiro de medicamentos; (iii) costos de traslados en pacientes del sistema publico, y del
sistema privado de regiones; (iv) tiempos de traslados en pacientes del sistema publico. Por parte de profesionales
de la salud se identifican como principales barreras: (i) bajo nivel educativo de pacientes del sistema publico, lo
que retrasa la primera consulta; (ii) desconocimiento por parte de pacientes del sistema publico del
funcionamiento del sistema de salud; (iii) ideas preconcebidas sobre condicién de cancer terminal del cancer
pulmonar en pacientes del sistema publico y privado; (iv) ideas preconcebidas sobre efectos de tratamientos en
pacientes del sistema publico y privado; (v) ideas preconcebidas sobre responsabilidad de desarrollar cancer por
ser fumador en pacientes del sistema publico y privado; (vi) burocracia del sistema en pacientes del sistema
publico; (vii) asimetria de conocimiento entre profesionales en el sistema publico y privado; (viii) asimetria de
conocimiento entre profesionales y pacientes en el sistema publico y privado; (ix) ausencia de actividades
educativas y de promocion sobre cdncer pulmonar en el sistema publico.

Entre los principales facilitadores identificadas por los pacientes estan: (i) Caracteristicas humanas del personal
de salud como comprension, empatia y compromiso, principalmente en el sistema de salud privada; (ii)
comunicacion directa con el sistema de salud, identificado por de pacientes del sistema publico; (iii) la existencia
de enfermera de cabecera, identificado por de pacientes del sistema publico; (iv) funcionamiento integrado del
hospital, identificado por de pacientes del sistema publico; (v) existencia de sectores de atencidn exclusiva para
oncologia, identificado por de pacientes del sistema publico; (vi) entrega de medicamentos a domicilio,
identificado por de pacientes del sistema publico; (vii) Buen trato de personal administrativo y profesionales de
la salud del hospital, identificado por de pacientes del sistema publico; (viii) y transporte propio, también
identificado por de pacientes del sistema publico. Por parte de profesionales de la salud se identifican como
principales facilitadores: (i) oportunidad de deteccion temprana del cancer pulmonar en el sistema privado de
salud; (ii) facilidad de interconsultas en el sistema privado de salud; (iii) menor volumen de pacientes en el sistema
privado de salud; (iv) acceso a examenes en el sistema privado de salud; (v) acceso a la informacién a través de
sitios y paginas web en el sistema publico de salud. En relacion con los cuellos de botella, estos se identifican en:
(i) derivacion de atencién primaria a nivel terciario; (ii) acceso a exdmenes de etapificacidon: PET, resonancia
nuclear magnética y pruebas de funcion pulmonar; (iii) tratamiento quirurgico; (iv) tratamiento sistémico; (v)
seguimiento.

1.5 Necesidades de salud o de otro tipo identificadas durante |a trayectoria terapéutica de pacientes con cancer
de pulmén

Se identificaron las siguientes necesidades del paciente y familiares presentes a largo de la trayectoria
terapéutica: manejo del dolor; mayor tiempo y calidad de la atencion médica; autoestima; apoyo familiar;
sexualidad; apoyo psicoldgico desde el inicio y en toda la trayectoria terapéutica; apoyo kinésico; y comunicacion.
Muchas veces estas necesidades no son consideradas como parte de la atencidén de salud, ya que se prioriza la
atencion médica y clinica, dejando de lado la atencién integral de la persona.



1.6 Evaluacion de la calidad de atencidn recibida durante |a trayectoria terapéutica de pacientes con cancer de
pulmén

Los aspectos que mas destacaron los pacientes asociados a una buena calidad de atencién fueron el acceso a un
diagndstico oportuno y al tratamiento. También las formas de atencién que reciben de parte de los
profesionales de la salud y personal administrativo del hospital. La entrega de medicamentos gratuitos también
es identificada un aspecto de calidad relevante en los pacientes.

1.7 Cobertura en la atencién de salud durante la trayectoria terapéutica de pacientes con cancer de pulmén

De acuerdo a profesionales de la salud entrevistados, en relacion a la cobertura en (i) promocién de la salud y
prevencion, en Chile no se reconocen acciones efectivas en estos ambitos; (ii) deteccion precoz y diagndstico
oportuno, se sostiene que existen problemas de cobertura relacionados a la baja oferta de lugares para realizarse
los exdamenes correspondientes, retrasando el proceso de diagndstico oportuno, impactando negativamente en
el prondstico del paciente; (iii) tratamiento adecuado, aqui los problemas en la cobertura de tratamiento se
identifican en las alternativas mas frecuentes: cirugia y radioterapia; estos problemas de oferta se asocian
principalmente a falta de especialistas, infraestructura y experiencia de los equipos de salud; (iv) cuidados
paliativos, falta de especialistas en esta area, y en particular para cancer de pulmén; (v) seguimiento y
rehabilitacidn, se sostiene que en el sistema de salud no existe oferta de prestaciones para esta etapa mas alla de
los exdmenes de seguimiento.

2. Cancer de mama

2.1 Fases de la Trayectoria Terapéutica de pacientes adultas con cancer de mama
2.1.1 Primera Fase: Inicio de la trayectoria terapéutica

Se reconocen principalmente dos formas de iniciar la trayectoria: mujeres que presentan sintomas tales como
cambios en la forma de la mama, hundimiento de pezdn, dolor en la mama, espalda o brazo, bultos; mujeres que
no presentaron sintomas, pero que descubrieron alguna lesion en examenes anuales de mamografia.

- Grupo 1: mujeres que presentan sintomas: la mayoria de las entrevistadas postergd buscar atencion médica ante
los signos que detectaban o molestias que sentian, dado que se encontraban ocupadas principalmente en labores
de cuidado. En consecuencia, notaban las lesiones, deformidades o bultos en los senos, cuando ya provocaban
dolores o molestias insoportables. Otro caso que se reitera es de mujeres embarazadas o que recientemente
habian sido madres y se sintieron un bulto, el cual asociaron al proceso de embarazo o amamantamiento. El
tiempo transcurrido entre que las entrevistadas sintieron o detectaron sus primeros sintomas y el momento en
que decidieron consultar a un profesional de la salud, se extiende desde meses hasta un afio después de la
identificacién de los signos, lo que afecta de manera relevante el prondstico de la enfermedad. Las pacientes
entrevistadas que inician su trayectoria con este retraso son usuarias del sistema publico. Cuando deciden
consultar a un profesional de la salud por lo general acuden a un consultorio a ver a una matrona, al ginecélogo
o0 médico de su confianza, u otro profesional de la salud al cual tengan acceso. En algunos casos, se reportan
dificultades para acceder al examen de mamografia o ecografia mamaria, en particular cuando se atienden con
matronas.

- Grupo 2: mujeres que no presentaron sintomas: cancer identificado a través de mamografias de control
principalmente. Estas pacientes corresponden a las entrevistadas usuarias del sistema privado de salud y relatan
una experiencia expedita en torno a la toma de examenes. En esta primera fase, se observa una primera diferencia
entre las pacientes del sistema publico y privado y, por tanto, del estado de gravedad con el cual inician su
trayectoria terapéutica. Mientras las mujeres del sistema privado, en general, detectan primeros sintomas de
manera oportuna; en el sistema publico sucede lo contrario debido a que la decisién de consultar ocurre de
manera tardia.

Desde la experiencia de organizaciones de pacientes, refuerzan las observaciones sobre la demora en el acceso

de las mujeres a la atencion primaria y a los exdmenes. Se identifican mayores dificultades en el acceso a una
primera consulta en el caso de mujeres que residen en regiones, debido a que cuentan con menor infraestructura
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para la atencién como también con menor personal médico y médicos especialistas para la realizacion de
examenes. Respecto a la calidad de la mamografia y ecografia mamaria, las entrevistadas del sector privado de
salud expresan tener mayor confianza en la calidad de los exdmenes de algunas instituciones del sector privado.
Desde el sector publico se reporta que, en algunos casos en la atencién terciaria, repiten los examenes por la
misma desconfianza cuando llegan desde la atencién primaria.

1.1.2 Segunda Fase: Exdmenes y confirmacion diagndstica, decision terapéutica y seguimiento

- Exdmenes y confirmaciéon diagndstica: en esta fase se profundizan las diferencias entre pacientes del sistema
publico y privado. En las usuarias del sistema publico, suelen ser derivadas desde la atencién primaria hacia la
atencién terciaria (hospitalaria) para continuar con los exdmenes. En los casos en que las pacientes no acudieron
en una primera consulta donde una matrona, sino a un médico de su confianza, ellas mismas debieron conseguir
hora con un ginecélogo u oncdélogo que les indicara como proceder. Este proceso en el sistema publico puede
durar meses a diferencia del sistema privado, en el primero las pacientes esperan entre uno y tres meses para
conseguir hora, para consulta o toma de exdmenes, demoras que se ven acentuadas en el caso de las personas
gue viven en regiones. Se identificaron casos de pacientes que asisten en primera instancia a un médico de
confianza quien les indica que tienen una sospecha de céncer, y en estas situaciones nadie les realiza la derivacién
por interconsulta. Debido a que las pacientes se encuentran pasando por un proceso de profunda angustia, temor
y sufrimiento, prevalece una sensacién de desesperacion e incertidumbre sobre como proceder y a quién acudir.
En el caso de las pacientes del sistema privado, este proceso se da de manera expedita y destacan el
acompafiamiento que brindan los médicos y profesionales de la salud, quienes explican y entregan informacién a
las pacientes sobre los pasos a seguir. También las guian en la activacién del GES. Por su parte, la entrega de
informacion y acompafiamiento estan ausentes en los relatos de las pacientes del sistema publico. En la
confirmacién diagndstica también se observan diferencias entre ambos sistemas de salud. En las usuarias del
sistema publico, la mayoria llega a consulta con un cancer avanzado. También se producen variaciones en la
manera en que se entrega el diagndstico segun sistema de salud. En el sistema privado, las pacientes relatan que
el médico ginecdlogo u oncdlogo es quien les entrega la confirmacién diagndstica posterior a la realizaciéon de
biopsias u otros examenes, todo en un tiempo rapido. En el sistema publico la realizacién de los exdmenes toma
mas tiempo, lo que extiende la confirmacidén diagndstica por un periodo de minimo dos meses hasta cuatro
meses. Sumado a estos largos periodos de espera, hay algunos casos en los que distintos profesionales de la salud
entregan un diagndstico o dan a entender a las pacientes que hay algo grave cuando estdn examinandolas, sin
antes haber esperado los resultados. Esto genera en las pacientes confusion, incertidumbre y ansiedad, ya que
no se les explica sobre la enfermedad o la situacion en la que se encuentran. Asimismo, para las pacientes del
sistema publico los exdmenes de etapificacidn suelen ser demorosos ya sea por el costo, por disponibilidad horaria
o de la maquinaria necesaria. Se identifica que son muy pocas las pacientes que tienen conocimiento de sus
derechos y deberes, por lo que no saben que pueden exigir el cumplimiento de plazos. Frente a las demoras para
el acceso a exdmenes, cabe destacar el rol que cumplen las organizaciones de pacientes, que en algunos casos
intervienen para facilitar el acceso de las pacientes a los exdmenes de mayor costo o que son de dificil acceso. En
las pacientes de regiones las dificultades de acceso incrementan los tiempos de demora, ya que deben viajar a
capitales regionales o a Santiago para realizarse sus examenes de extension. Junto con lo anterior, malas
experiencias con profesionales de la salud o médicos especialistas, genera que las pacientes busquen atencién en
otros lugares, ya sea en instituciones privadas -provocando un gasto de bolsillo importante- o con segundos
prestadores, lo que incrementa los tiempos de demora en la trayectoria. Asi es el caso de una paciente que, ante
la percepcion de un trato denigrante, no volvio al hospital a la espera de que pasara el periodo establecido por
GES para ser trasladada a un segundo prestador.

- Decisién Terapéutica: en esta etapa también se identifican retrasos, ya que el comité oncoldgico suele realizarse
una vez a la semana, por lo que, si los exdmenes no se encuentran listos para aquel dia, la definicion de
tratamiento debe esperar hasta la semana siguiente. Las demoras se agudizan en el sistema publico dado los
retrasos en la toma de exdmenes que se producen en las etapas anteriores. Para que un paciente del sistema
publico llegue a comité oncoldgico, pueden pasar entre dos y tres semanas, mientras que, para un paciente del
sistema privado, pasa aproximadamente una semana. Una vez se toma la decisién de tratamiento en el sistema
privado, este inicia dentro de las siguientes 48 o 72 horas, en contraste con el sistema publico, donde en general
pueden esperar meses para comenzar el tratamiento. Ante estas situaciones, las pacientes deben acudir a Fonasa
a exigir que se cumplan los tiempos de atencidn, iniciando una navegacion combinada entre distintas instituciones
publicas o privadas. En este aspecto, vuelve a aparecer como una variable determinante, el nivel de conocimiento
de la paciente sobre sus derechos y su responsabilidad en velar por el cumplimiento de los plazos GES, lo cual
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varia enormemente segun el nivel sociocultural de las pacientes. Se identifican también otros casos en que las
pacientes optan por realizar su tratamiento en el sistema privado y no activar el GES, para no enfrentar la espera
del sistema publico o de los tiempos establecidos por GES. De esta forma, los médicos reconocen una vasta
diferencia entre el funcionamiento del sistema publico y privado en cuanto a los tiempos de atencién, donde
ademas el sistema publico se vio mas perjudicado en su capacidad de atencién ante la contingencia de la
pandemia. En estos casos, los pacientes Fonasa se enfrentan a mayores trabas cuando deciden hacer una
navegacion combinada y realizarse exdamenes en el sistema privado, ya que los exdmenes tienen costos muy altos.
Esto va generando nuevos retrasos en dichos pacientes, en contraste con los pacientes Isapre que cuentan con el
dinero para realizarse los exdmenes en un corto periodo de tiempo.

- Inicio tratamientos: un momento clave para las entrevistadas es la manera en que los médicos comunican y
explican los tratamientos a seguir. La falta de comprension de las pacientes de estos puede afectar la relacion
médico-paciente y, por tanto, la adherencia al tratamiento. Son varios los casos donde las pacientes advierten
que no se les explica los procedimientos que se les realizaran ni el objetivo de dichos tratamientos. Aquello genera
incertidumbre, ansiedad y mayor sensacion de temor. Las pacientes que si recibieron una adecuada explicacion
de los procedimientos comentan haber sentido una buena relacién médico-paciente y, por tanto, confianza en el
tratamiento que se les indicabay en el equipo médico. Respecto a la busqueda de informacion de los tratamientos
en internet, se observa que las que lo hacen son en su mayoria pacientes de un mayor nivel sociocultural y
econdémico. En estos casos, relacionan el conocimiento con estar empoderadas de los procesos a los cuales se
veran sometidas, lo cual también les permite cuestionar las decisiones de los médicos. El proceso de tratamiento
en el caso de las personas que viven en regién enfrenta otra serie de dificultades y demoras que se suman a las
ya mencionadas, en particular para quienes se atienden en el sistema publico. En varios casos, los hospitales o
clinicas regionales no cuentan con ciertos servicios como, por ejemplo, radioterapia. Los traslados, implican para
las pacientes mayores gastos asociados que deben solventar de su bolsillo, lo que las lleva en ocasiones a realizar
recaudaciones de dinero, como completadas. Para quienes son madres o cuidadoras, también deben resolver a
quién traspasar las labores de cuidado de las cuales ellas se encargan Hay casos en que las redes de apoyo de las
pacientes las pueden acompafiar en los viajes para recibir el tratamiento, mientras otras deben enfrentar el
proceso solas. Tanto las pacientes como los médicos evidencian también la falta de especialistas, infraestructura
y magquinaria que existe en regiones. Los traslados a segundos prestadores implican mas demoras en el
tratamiento de las pacientes ya que dependen de la disponibilidad de la institucion a la cual son enviadas. A pesar
de las complicaciones que se presentan en el proceso de tratamiento, ya sea en el sistema publico como privado,
en general las pacientes expresan estar de acuerdo y conformes con los tratamientos que les fueron indicados.
Un factor relevante que determina la conformidad de las pacientes con los tratamientos indicados es la confianza
que tienen en su médico y el equipo. No obstante, existen situaciones en la que las pacientes no quedan
conformes con su tratamiento.

- Terapias alternativas o complementarias: de las mujeres entrevistadas, ninguna dejé su tratamiento por una
terapia alternativa, pero si varias incurrieron en terapias complementarias o cambios de habito hacia practicas
alimentarias y de vida mas saludables. Estas terapias son parte de la segunda fase de la trayectoria terapéutica
formal, y suele iniciar posterior a la confirmacion diagndstica. Los médicos plantean que siempre apoyan el uso
de terapias complementarias que aporten a reducir los efectos secundarios de los tratamientos alépatas, o que
brinden mayor calma a las pacientes. Sin embargo, precisan que requieren que las pacientes les informen de los
tratamientos complementarios que consumen, ya que pueden ser contraproducentes con el tratamiento
oncoldgico o pueden ser elementos perjudiciales que no tienen respaldo de la comunidad cientifica. Entre los
tratamientos complementarios mas utilizados, las entrevistadas informan sobre la ceolita, el calanchoe vy el
muérdago. Las pacientes llegan a estos tratamientos mediante recomendaciones de otras pacientes con quienes
tienen contacto o a través de busquedas en internet. Los centros de medicina aldpata -tanto publicas como
privadas- han ido incorporando las terapias complementarias dentro de la oferta a las pacientes. Si bien entre las
entrevistadas ninguna dejé su tratamiento oncolégico por un tratamiento alternativo, los médicos advierten que
sucede con bastante frecuencia, en particular con poblacion joven. Se identifica un tratamiento alternativo en
particular que preocupa a los oncoélogos ya que muchas pacientes optan por seguir dicho tratamiento. Este es un
tratamiento de inmunoterapia que no cuenta con respaldo cientifico y tiene un alto valor.

- Seguimiento: las pacientes que padecieron un cancer de tipo hormonal contintdan por un periodo de 5 a 10 afios
(laindicacién ha ido cambiando a través del tiempo) con un tratamiento de quimioterapia oral. En paralelo, deben
realizarse chequeos de manera periddica, lo cual varia de paciente a paciente. Durante este periodo de
seguimiento, las pacientes que contintdan con tratamiento hormonal se ven enfrentadas a una serie de efectos
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secundarios, que para algunas son mas soportables, mientras que a otras les genera problemas de salud que en
ocasiones derivan en nuevas cirugias. Hay otros casos, en los que las pacientes perciben que los médicos han
tenido actitudes negligentes en torno a su salud. Hay casos en que acusan negligencia en el seguimiento debido
a que no le realizaban examenes que pudieron haber dado indicios de la recaida del cancer que se estaba
produciendo. También, las dificultades para acceder a control médico, es considerado por una paciente como una
negligencia. Aparece también el tema del costo de los exdmenes de seguimiento, dentro de los cuales algunos no
son cubiertos por el GES e implican un importante gasto de bolsillo para las pacientes. Los médicos evaluan que
la etapa de seguimiento funciona bien de manera global, no obstante, reconocen que el seguimiento depende de
la proactividad y responsabilidad de la paciente en cumplir con los controles en las fechas indicadas. Comentan
gue un escenario ideal en el seguimiento seria que existiera un seguimiento estandarizado desde el sistema de
salud hacia las pacientes, que les agenden o reagenden las horas en caso de que las pierdan.

2.2 Emociones y calidad de vida de las pacientes durante la trayectoria terapéutica

Al inicio de la trayectoria, las pacientes relatan haber sentido principalmente miedo e incertidumbre. Relacionan
la palabra céncer con muerte, por lo que no logran proyectarse, comienzan a preocuparse por su familia e hijos.
Ante las emociones de miedo y angustia que invaden en un primer momento a las pacientes, a algunas les cuesta
pensar en la enfermedad, y les cuesta incorporar y comprender la informacién que les entrega el médico al
respecto. Por lo mismo, se identifica como muy relevante el apoyo de familiares o cuidadores, en guiar y explicar
posteriormente con calma la informacién entregada por el médico. Asi también, es fundamental el rol del médico
y el equipo médico, en calmar a la paciente y entregarle una sensacion de seguridad. Durante el tratamiento, la
calidad de vida de las pacientes cambia, ya que pierden en cierto grado la. Quienes se encontraban trabajando,
ya no pueden seguir haciéndolo y deben comenzar a delegar las tareas de las cuales se hacian cargo en todos los
ambitos en los que se desenvuelven. Asimismo, dejan de ser cuidadoras para comenzar a ser cuidadas por otros.
Por tanto, las redes de apoyo son fundamentales durante este proceso en el que las pacientes se enfrentan a
diversos cambios corporales.

Las pacientes que pasan por quimioterapia relatan como los efectos secundarios del tratamiento se traducen en
cambios en sus cuerpos. Algunas sienten nauseas después de la quimioterapia, pierden el apetito debido a los
medicamentosy a los cambios que sienten en los sabores de la comida. A su vez, sienten un cansancio muy fuerte.
Debido a los cambios corporales que sufren, las pacientes comentan que aquello afecta profundamente su
autoestima. El hecho de que no puedan ocultar su condicion las hace sentir vulnerables al escrutinio de las
personas. Sefialan la importancia de los talleres que realizan corporaciones, agrupaciones de pacientes o las
mismas enfermeras de los centros médicos. A diferencia de la quimioterapia, las pacientes que recibieron
radioterapia explican que es una terapia con efectos adversos leves, por lo que constituye un tratamiento
“llevadero”. Otro tratamiento que genera diversas emociones en las entrevistadas es la mastectomia. Hay mujeres
gue expresan que no les importaba perder una o las dos mamas, con tal de que el tratamiento fuera efectivo en
eliminar el cancer. Igualmente, hay pacientes que, ante la indicacion de recibir una mastectomia parcial,
solicitaban que les realizaran una completa. También hay pacientes que pidieron una mastectomia en ambas
mamas de manera profilactica, lo que en ocasiones era negado por el médico especialista o no se realizaba por
temas de recursos, ya que las operaciones preventivas no se encuentran cubiertas por el GES. En contraste con
este grupo de mujeres que optd por una mastectomia completa, se encuentra otro grupo de pacientes que no
guerian someterse a una mastectomia, quienes evitaron dentro de lo que pudieron la operacion, aunque aquello
les implicara someterse a una mayor cantidad de cirugias pequefias. Las mujeres recuerdan como un evento
traumdtico la pérdida de una o las dos mamas, en especial quienes se vieron sin mama y tuvieron que estar un
largo periodo a la espera de la cirugia de reconstruccién. Manifiestan que es fuerte ver un hueco en su cuerpo, lo
cual las hizo sentir, en palabras de las entrevistadas, mutiladas y denigradas como mujer, en el sentido de que no
lograban sentirse bonitas. A pesar de que las entrevistadas sufrieron con el proceso de mastectomia, finalmente
comentan tener “sentimientos encontrados”, ya que, al ser sobrevivientes de un cancer de mamas, se sienten
agradecidas de estar vivas, pero a la vez se encuentran disconformes con el hecho de haber perdido una mama.
Luego de la mastectomia, comienza el proceso de reconstruccion mamaria. En este punto, hay mujeres que ya
cansadas de las cirugias, optan por no ponerse implantes. De las entrevistadas, todas quisieron tener una cirugia
reconstructiva, sin embargo, no todas pudieron. Todos estos procesos tienen efectos en el desarrollo cotidiano
de las mujeres, en su intimidad y su vida sexual. En este sentido, el cdncer de mama no afecta solamente a la
paciente, sino que también a su entorno, su pareja, familiares e hijos. Al respecto, se sefiala que falta ayuda en
cuanto al apoyo de los familiares y cuidadores de una persona con cancer. En la etapa de seguimiento y en el
periodo de vida mas alld del céncer, regresa el sentimiento de temor en las pacientes, en este caso, de que el

13



|u

cancer vuelva. A su vez, para algunas pacientes resulta dificil volver a la vida “normal”, volver a sus trabajos y a
sus rutinas previo al cancer. Un aspecto relevante que sefialan es que durante el proceso de tratamiento no
lograron procesar todo lo que les sucedia, por lo que al momento de terminar el tratamiento entran en un periodo
de depresion. Comentan que compartir sus vivencias y emociones con otras mujeres que estaban pasando lo
mismo que ellas o que ya estaban dadas de alta de la enfermedad, fue fundamental para enfrentar los procesos
de la trayectoria. Las mujeres entrevistadas sostienen que las organizaciones de pacientes o agrupaciones que
apoyan a pacientes con cancer han jugado un rol fundamental en apoyar a las pacientes con cancer de mama.

2.3 Barreras, Facilitadores y cuellos de botella reconocidos durante la trayectoria terapéutica

Tanto profesionales de la salud como pacientes identifican las siguientes barreras: (i) dificultades de acceso a la
atencion primaria, ya sea por falta de horas o por ubicacion geografica. En consecuencia, las pacientes del sistema
publico enfrentan retrasos en el diagndstico y etapificacion de la enfermedad. Este problema se ve agudizado en
regiones donde tienen menor cantidad de especialistas e infraestructura. (ii) Nivel sociocultural y econémico de
las pacientes. (iii) Falta de formacién en deteccion de cancer de mama de los profesionales de la salud de atencidn
primaria. (iv) Falta de una politica de screening de cancer de mamas, por lo que no hay una practica estandarizada
al respecto, dificultando la deteccién en especial en el sistema publico. (v) Barrera emocional, dada por la
incertidumbre y el miedo, lo que trae como consecuencia el que se pospongan controles o exdmenes por temor
al diagnostico de cancer, asociado a muerte. (vi) Creencias de las personas y el hecho de que algunas pacientes,
en particular en adultas mayores, prefieren evitar el diagndstico para no ser un estorbo o una carga para sus
familias. (vii) En el tratamiento, se mantienen barreras similares a las que se dan en el inicio de la trayectoria por
problemas de acceso en cuanto a la falta de horas, de infraestructura y maquinaria, retrasando el inicio de
tratamientos. (viii) Falta de infraestructura o maquinaria en regiones. (ix) Falta de trato humano y de empatia por
parte del personal de salud. (x) Falta de apoyo psicoldgico durante el proceso, en especial quienes enfrentan una
mastectomia. (xi) Falta de redes de apoyo, lo que dificulta la adherencia a los tratamientos. En el sistema privado
de identifican dificultades con la Isapre en relacion con tramites y pagos. Barreras identificadas como transversales
a la trayectoria terapéutica tanto de pacientes del sistema publico como privado son: (i) la entrega en la entrega
de informacion a pacientes; (ii) desigualdades en la atencidn, ya que quienes se atendieron por el sistema privado,
expresan sentirse privilegiadas por la calidad y la rapidez de la atencién que recibieron, lo cual mencionan les hace
sentir un poco de culpabilidad al pensar en las mujeres que no cuentan con ese privilegio; (iii) falta de un programa
de seguimiento estandarizado; (iv) falta de una red comunicada entre hospitales con una ficha Unica de pacientes.

Tanto profesionales de la salud como pacientes identifican los siguientes facilitadores (concentrados
principalmente en el sistema privado de salud): (i) acceso a una atencién oportuna; (ii) buena atencién por parte
del personal de salud; (iii) comunicacion efectiva por parte de los médicos y la entrega de informacion segun las
necesidades de la paciente; (iv) contar con recursos econdmicos para pagar el tratamiento; (v) redes de apoyo;
(vi) organizaciones de pacientes.

Se identifican cuellos de botella en las etapas trayectorias del paciente con cancer de mama por las siguientes
situaciones: (i) falta de horas para acceder a una primera consulta en la atencion primaria; (ii) se producen
demoras significativas en la derivacién de la atencién primaria a la terciaria; (i) en el proceso de exdmenes por
la falta de personal especializado en los exdmenes que se requieren para un diagndstico; (iv) la alta rotacién de
oncodlogos, en particular en el sistema publico, genera demoras en la atencion debido a la falta de personal
médico; (vi) durante el tratamiento, se advierten problemas en el trabajo con segundos prestadores, ya que el
inicio de los tratamientos puede demorar mucho tiempo al no estar sujetos a los plazos GES; (vii) se advierte que
falta una mayor coordinacion interna en los equipos médicos, debido a que un paso erréneo de un profesional va
generando demoras y atochamientos en los procesos de los pacientes; (viii) en el seguimiento, las pacientes
pueden continuar en seguimiento durante 5 a 10 afios después de haber terminado sus tratamientos, lo que
genera un cuello de botella ya que estas pacientes se siguen atendiendo con los oncélogos y eso reduce las horas
disponibles de atencion para nuevas pacientes.

2.4 Necesidades de salud o de otro tipo identificadas durante la trayectoria terapéutica de pacientes con cancer
de mama

Se identifican diversas necesidades del paciente y familiares que se desarrollan a largo de la trayectoria
terapéutica: (i) apoyo psicoldgico; (i) rehabilitacién a largo plazo post tratamiento; (iii) Educacidon sexual y
reproductiva; (iv) acompafiamiento/apoyo redes; (v) apoyo nutricional; (vi) necesidad de apoyo de asistente
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social; (vii) terapia ocupacional; (viii) acceso a medicamentos; (ix) comunicacién/informacién; (x) buen trato al
paciente; (xi) apoyo en operaciones profilacticas.

2.5 Evaluacion de la calidad de atencién recibida y de la experiencia durante la trayectoria terapéutica de
pacientes con cancer de mama

Los aspectos que mas destacaron los pacientes asociados a una buena calidad de atencién fueron acceso a
atencion oportuna, valoran que los tiempos de atencién y de diagndstico sean rapidos. Asimismo, recibir una
atencion médica humanizada, donde los médicos se tomen el tiempo de generar una relacién médico-paciente y
se preocupen de educar al paciente, explicar los procedimientos y contenerlos ante sus dudas y temores. También
se menciona la relevancia de que los médicos incluyan a la familia cuando entregan informacion, y que los médicos
se tomen igualmente el tiempo de conversar con ellos y explicarles la situacion. Las pacientes rescatan la empatia,
no solo en los médicos, sino que, en todo el personal de salud, incluyendo a los auxiliares. Las pacientes del
sistema privado consideran que el haber recibido una atencion de calidad y empadtica, tiene relacion con el hecho
de que son usuarias de dicho sistema, ademds de que usualmente cuentan con seguros complementarios que les
entrega una seguridad financiera que les brinda cierta calma durante la trayectoria. Otro aspecto en el cual las
pacientes se basan para evaluar la calidad de la atencion es la confianza que les genera el equipo médico y la
infraestructura y equipamiento del hospital o clinica. Existe una valoracién por el uso de maquinas que utilicen
tecnologia reciente, por el nivel de conocimiento y experiencia que demuestra el equipo médico, y por el
reconocimiento que tengan de su trabajo. Asi también, se suma el reconocimiento de la institucién donde se
atienden. En términos de infraestructura y hoteleria, las pacientes que se atienden en el sistema privado explicitan
que es excelente porque estan pagando por dicho servicio. Si bien no hay conformidad con el hecho de que la
salud se convierta en un negocio, valoran la comodidad y buena atencién que brinda el servicio privado. Por
ultimo, se sefiala que la oferta de tratamientos complementarios al oncoldgico, es decir, apoyo psicolégico,
nutricional, actividades recreativas, entre otros, aportan a mejorar la calidad de la atencion durante la trayectoria
terapéutica.

2.6 Cobertura en la atencidn de salud durante la trayectoria terapéutica de pacientes con cancer de mama

Por lo general, gran parte de los canceres de mama entran dentro de las canastas definidas por GES o en el CAEC.
Debido a que el tratamiento de cancer de mama se encuentra estandarizado en las canastas, estas suelen cubrir
casi todos los tratamientos. Cuando las pacientes del sistema privado se encuentran en un estado de cancer
avanzado y/o metastdsico, y entran en tratamientos mas prolongados y costosos, la cobertura dependera del
seguro de salud que tengan y de la Isapre. En el caso de que requieran drogas de alto costo, es cuando se pueden
producir problemas en la cobertura. En esas situaciones, las pacientes activan su seguro catastréfico y deben
pagar un deducible anual de 2-3 millones de pesos y el resto es cubierto por el seguro catastroéfico. Por tanto, es
raro ver pacientes que caigan en catdstrofes financieras por un cancer de mama. Ahora bien, si es problematico
para las pacientes del sistema publico que se encuentran en estado avanzado o metastdsico, ya que no cuentan
con un seguro catastroéfico. En estas situaciones, es probable que las pacientes caigan en catastrofes financieras
y deban recurrir a distintas formas de juntar dinero; hacer colectas de dinero, vender la casa o vender el auto. Por
su lado, los médicos pueden solicitar un auxilio extraordinario a Fonasa para destinar dinero al financiamiento de
las drogas. Este proceso puede durar meses y no garantiza que la paciente reciba ese apoyo financiero. En el caso
de las pacientes del sistema privado, son varias las pacientes que terminan sus tratamientos sin haber activo el
GES, ya que cuentan con seguros complementarios. Dentro de los problemas a los que se ven enfrentadas las
pacientes con sus lIsapres, es que el financiamiento no cubre todo y les comienzan a cobrar montos que
sobrepasan sus capacidades de pago. En estas situaciones, las pacientes deben tener la iniciativa de reclamar a la
Isapre para que reduzcan el monto de copago. Entre otras alternativas de financiamiento, dependiendo del tipo
de cancer que tenga la paciente, existen distintos tratamientos especificos y algunos se encuentran cubiertos por
la Ley Ricarte Soto. Otra alternativa de tratamiento para los casos metastdsicos puede ser abordada mediante el
Comité de Alto Costo, a través del cual pueden acceder a drogas en primera y segunda linea. Como plantea uno
de los médicos, esta opcion permite, en la actualidad, una buena cobertura de tratamientos de alto costo.

CONCLUSIONES GENERALES
El cancer de mama y de pulmdn son un problema sociosanitario a nivel mundial y nacional, debido a sus altas

incidencias, muertes asociadas y el impacto que tiene en distintas dimensiones de las personas, tanto a nivel
bioldgico, como psicoldgico y social, generando un impacto negativo en la calidad de vida de quienes viven estos
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diagndsticos. El estudio da a conocer desde la voz de los pacientes, profesionales de la salud y lideres de
organizaciones de pacientes como se vive el proceso de estas dos enfermedades, desde los primeros sintomas,
como es la experiencia dentro del sistema de salud publico o privado, y de qué manera se ve afectado el entorno
social de la persona, documentando el impacto en la salud, pero también, en la calidad de vida de las personas.
Esto refuerza la importancia de los objetivos de atencidn integral presentes en el plan nacional del céncer,
atencion que aun no se visualiza en las trayectorias de todos los pacientes del pais, siendo un tema relevante a
mejorar. Conocer en profundidad las trayectorias de los pacientes con cancer de mama y pulmén en Chile; las
barreras, facilitadores y cuellos de botella asociados al proceso de atencion; las necesidades de los pacientes en
estas trayectorias, y la evaluacion de la experiencia y de la calidad de la atencion por parte de los pacientes revela
un conocimiento Unico para nuestro pais y el mundo, el que puede ser de utilidad para mejorar el proceso de
atencion, disminuir brechas en el sistema y mejorar la calidad de la atencidon; permitiendo a los tomadores de
decisiones contar con mayor informacion. La presencia de organizaciones de pacientes a lo largo del pais
dedicadas al cancer de mama brinda un apoyo extra a las pacientes, que entrega respuestas y servicios que no
son abordados en el sistema de salud. Ademads, se mantiene una visibilizacidon permanente de la enfermedad, lo
que contribuye a las mejoras en la atencion. En el caso de los pacientes con cancer de pulmén, estos no cuentan
con este apoyo extra en el pais, por lo que se encuentran en desventaja y con menos apoyos para enfrentar la
trayectoria terapéutica que deben realizar; y ademds, no se cuenta con una visibilizacién activa de esta
enfermedad lo que retrasa las mejoras en los procesos de atencion. Si bien ambos canceres pueden ser muy
distintos, el impacto que tienen en la calidad de vida de las personas es similar, dificultando la realizacion de
actividades basicas de la vida diaria, la autoestima, la realizacién personal, el trabajo y las actividades sociales,
entre otras. Este deterioro de la calidad de vida en el caso del cdncer pulmonar no tiene apoyos formales en el
sistema de salud, es permanente, y puede ir progresando a un mayor deterioro o disminuir este, dependiendo de
las caracteristicas del diagndstico y tratamientos relacionados. En el caso del cancer de mama, existen algunas
estrategias por parte del sistema de salud y algunas instituciones para disminuir el deterioro en la calidad de vida,
pero su impacto depende de las caracteristicas de la paciente y de las caracteristicas del diagndstico. Durante
ambas trayectorias, tanto la de pacientes con cancer de mamay de pulmon, los y las pacientes se ven expuestos
atomar decisiones, algunas de forma muy rapida, por lo que las estrategias de comunicacion por parte del equipo
de salud y el acompafiamiento del paciente por parte de un familiar o persona significativa son claves para este
proceso. Ademas, las diversas emociones que viven las personas durante sus trayectorias tienen un impacto
directo en sus decisiones y en cémo enfrentan la trayectoria terapéutica, siendo clave también los apoyos
emocionales en los pacientes. Finalmente, este estudio permitié construir las trayectorias terapéuticas de
pacientes con cancer de mama y pulmon en Chile, del sistema publico y privado, identificando puntos criticos de
demora para cada trayectoria las que pueden ser consideradas oportunidades de mejora. También se
identificaron barreras, facilitadores y cuellos de botella en ambas trayectorias y sistemas de salud, teniendo una
mirada clara de las principales diferencias entre el sistema publico y privado. La informacion presentada en este
informe permite una mejor comprension del funcionamiento del sistema de salud frente al cancer de mamay
pulmon, a través del reconocimiento de la voz de los pacientes, profesionales de la salud especialistas en cada
uno de los canceres y lideres de organizaciones de pacientes, y de la informacidn que pueden aportar a las mejoras
en el sistemay en los procesos de toma de decisiones.

16



INTRODUCCION

El siguiente informe corresponde a la presentacién de los resultados de la fase cualitativa del estudio
multi-métodos titulado “Identificando brechas en trayectorias terapéuticas de pacientes adultos con
cdncer de mama 'y pulmdn en Chile: Develando desigualdades en la atencion de patologias priorizadas”.
El propdsito de este estudio fue indagar, de manera exploratoria, en las distintas fases de las
trayectorias terapéuticas de pacientes adultos con cancer de mama y pulmén en Chile, de acuerdo con
las percepciones de pacientes, equipos tratantes y lideres de organizaciones de pacientes, del sistema
de salud publico y privado. En este contexto, el estudio se propuso los siguientes objetivos especificos
para la fase cualitativa: (i) Indagar en la experiencia de barreras y facilitadores para la atencion de salud
alolargo de la trayectoria terapéutica de pacientes adultos en Chile con dos tipos de cancer priorizados
(de mama y pulmén), de acuerdo con la percepcion de los mismos pacientes y equipo tratante, vy (ii)
Develar la experiencia de satisfaccion y calidad de la atencion recibida a lo largo de esta trayectoria
terapéutica particular, conforme a necesidades de salud subjetivas reconocidas en cada momento del
proceso de atencion y luego del término del tratamiento en los casos correspondientes, por parte de
los mismos pacientes.

- ANTECEDENTES
1. Sistema de salud chileno

Existen distintas definiciones de sistemas de salud, sin embargo, para esta investigacion se considerd
un sistema de salud

|II

aquella emitida por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), segun la cua
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 &mbito 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”(Savigny et al., 2009).

En el contexto de Chile, la rectoria del sistema de salud es ejercida por 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 superintendencia de salud, es la institucién autonoma encargada de regular y
fiscalizar el desempefio de aseguradoresy prestadores publicosy privados. El Instituto de Salud Publica,
por su parte, 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 sistema de salud chileno en su globalidad es un sistema segmentado y fragmentado con participacién
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 posicidn social. Por otro lado, el sistema es fragmentado
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debido a que la red de provision de servicios no esta integrada. Esto ocurre tanto en el sector publico
como privado, donde los establecimientos (por ejemplo, centros de atencion primaria y hospitales) no
estan coordinados entre ellos. Es decir, es el paciente quien navega entre la atencién primaria y
hospitalaria, 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.

El sector publico accede a servicios de salud fundamentalmente en centros de atencion primaria y
hospitales publicos (que cubre en torno al 75% de la poblacién, especialmente a los mas afiosos,
enfermos y pobres); el sector privado accede a clinicas privadas (que cubre alrededor del 20% de la
poblacion, 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 poblacion); 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.

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 recaudaciéon 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
prestacién 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 atencién 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), los que, ademads de area de atencidén hospitalaria, tienen un area
ambulatoria denominados Centros de Atencién Terciaria o Centros de Diagnéstico Terapéutico (CDT).
Cabe destacar que la atencién primaria depende en su mayoria de la administracién 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), los 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 afiliacion se hace mediante la compra de planes de salud que son ofertados por cada
asegurador a precios que ellos mismos fijan libremente. En la prdctica, las ISAPRES recaudan por las
cotizaciones obligatorias y por aportes voluntarios que realizan las personas para optar a mejores
planes. En términos de mancomunacién cada ISAPRE opera con su propio fondo independiente, con la
excepcion de un fondo de compensacidén 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).
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2. La reforma del 2005 y la budsqueda de equidad

En chile, el afio 2005 finalizé la ultima reforma de salud que ha tenido el pais, afio en el que se
promulgaron 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 atencion, en particular, en garantias de acceso y calidad como una manera de avanzar hacia un
sistema mds equitativo de atencién. 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, éstas
son:

e Ley de financiamiento N° 19.888 que establece el financiamiento necesario para asegurar los
objetivos sociales prioritarios del gobierno a través de la aplicacién de un 1% sobre el valor del
I.V.A por una sola vez.

® Ley de Solvencia de ISAPRES N° 19.985 que asegura la estabilidad del sistema y protege a los
afiliados.

e ley N°19.937, Ley de Autoridad Sanitaria y Gestion, que modifica el Decreto de Ley N° 2.763
del afio 1979 con la finalidad de establecer una nueva concepcién de la autoridad sanitaria,
distintas modalidades de gestion y fortalecer la participacion ciudadana. Separa las funciones
de provision de servicios sanitarios y regulacion del sector, fortalece la autoridad sanitaria y
crea un sistema de acreditacion de prestadores de salud publicos y privados.

® Leydelrégimen general de garantias en salud N° 19.996 que establece un régimen de garantias
en salud (Plan AUGE).

® LeydeISAPRES N°20.015 que modifica la Ley N°18.993 sobre instituciones de salud previsional,
mejora transparencia y rol de la superintendencia de salud.

e Ley de Derechos y deberes de los pacientes N°20.584 que regula los derechos y deberes que
tienen las personas en relacion con las acciones vinculadas a su atencion en salud.

Para abordar la equidad, 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 atencién entre grupos sociales
gue 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 logrd 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 recuperacidén y mejoria en
calidad de vida en personas que padecen alguna de aquellas mas de 80 enfermedades
priorizadas.

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

3. AUGE/GES

El plan de garantias explicitas en salud (GES), antes conocido como plan AUGE, fue una de las leyes
creadas en la reforma de salud, que tiene como objetivo “garantizar la cobertura de un nimero de
problemas de salud por parte de Fonasa vy las Isapres” (Biblioteca del Congreso Nacional de Chile, n.d.)

El GES contiene 4 garantias explicitas en salud que deben ser otorgadas, de forma obligatoria, por el
Fondo Nacional de Salud (FONASA) y las Instituciones de Salud Previsional (ISAPRES) segun las
caracteristicas de los programas, enfermedades o condiciones de salud incluidas en el GES. Las
garantias explicitas en salud son (Biblioteca del Congreso Nacional de Chile, n.d.):

A. Garantia Explicita de Acceso: Asegura que los beneficiarios reciban las prestaciones de salud
establecidas en la Ley GES.

B. Garantia Explicita de Calidad: Asegura que los beneficiarios reciban las prestaciones de salud
por un prestador registrado o acreditado por la Superintendencia de Salud (SUPERSALUD).

C. Garantia Explicita de Oportunidad: Asegura un plazo maximo en el que la prestacién de salud
asociadas al diagndstico, tratamiento y seguimiento deben ser otorgada a los beneficiarios.

D. Garantia Explicita de Proteccidn Financiera: Asegura un porcentaje de contribucién que debera
realizar el beneficiario y depende el tipo de seguro de salud que posee, siendo el maximo a
pagar de un 20% del valor de referencia del régimen.

Este plan entré en vigencia el afio 2005 y actualmente cuenta con 85 patologias, de las cuales 17 son
canceres, representando un 20% de las patologias GES. Este alto porcentaje da cuenta de la
preocupacion que existe en el pais por la alta prevalencia de cancer en la poblacion y su asociacién a
las causas de mortalidad. El afio 2019 el Departamento de Informacién y Estadisticas en Salud (DEIS)
informé que la principal causa de muerte en Chile fue “tumores (neoplasias)” representando un 26%
de las defunciones, desplazando del primer lugar a las “enfermedades del sistema circulatorio que
representan un 25,6% del total de defunciones (INE, 2019).

En el grupo de muertes por cancer en Chile, se reconoce que el cancer pulmonar ocupa el primer lugar
siendo responsable del 12.4% de muertes por cancer en el pais (Globocan, 2020). Con relacién a nuevos
casos por afios, el cancer de pulmon ocupa el quinto lugar (Globocan, 2020). El cancer de pulmdn fue
incluido en el GES durante el afio 2019, siendo el dltimo de los grandes canceres incorporados.

Por otra parte, el cAncer de mama ocupa el sexto lugar en muertes por cancer en el pals, representando
el 5.9% de muertes asociadas a cancer; y se ubica en el segundo lugar de nuevos casos por afio
(Globocan, 2020). El cancer de mama ha estado incorporado en programas nacionales desde 1987,
fecha en la que se establecieron las bases del Plan Nacional de Cancer Chile (PNC) originando en 1995
la creacion del Programa Nacional de Cancer de Mama e incorpordndose al GES el afio 2004 para entrar
en vigencia el afio 2005 (Prieto & Torres, 2006).
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Las garantias consideradas para el cancer de mama y pulmdn se muestran a continuacién en el cuadro

N°1:

Cuadro N°1. Garantias explicitas en salud para cancer de mamay pulmén

Garantias GES

Cancer de pulmén

Cancer de mama

Beneficiarios (garantia acceso)

Personas de 15 afios y mds con
sospecha o diagndstico de
cancer de pulmoén.

Personas de 15 afios y mds con
sospecha o diagndstico de
cancer de mama.

Atenciones (garantia acceso)

Sospecha, diagndstico,
tratamiento, seguimiento.

Sospecha, diagndstico,
tratamiento, seguimiento.

Beneficios (garantia acceso)

Medicamentos, insumos,
cirugia, exdamenes.

Medicamentos, insumos,
implementos o ayudas
técnicas, cirugia, examenes.

Tiempos maximos de espera
(garantia de oportunidad)

Confirmacion diagndstica: 60
dias desde sospecha.

Confirmacion diagndstica: 45
dias desde la sospecha.

Etapificacion: 45 dias desde
confirmacion diagndstica.

Etapificacion: 45 dias desde
confirmacion diagndstica.

Tratamiento primario: 45 dias
desde la etapificacion.

Tratamiento primario: 30 dias
desde la etapificacion.

Tratamientos
complementarios: 45 dias
desde la indicacion médica.

Tratamientos
complementarios: 20 dias
desde la indicacion médica.

Seguimiento: Primer control 30
dias desde el término del
tratamiento.

Seguimiento: Primer control 90
dias desde el término del
tratamiento.

Copago (garantia proteccién
financiera)

FONASA Ay B 0%
FONASA C 10%
FONASA D 20%
ISAPRE 20%

FONASA Ay B 0%
FONASA C 10%
FONASA D 20%
ISAPRE 20%

Calidad (garantia de calidad)

Red de prestadores
establecidos para FONASA e
ISAPRE.

Red de prestadores
establecidos para FONASA e
ISAPRE.

Sumado a los esfuerzos materializados en el GES y en el PNC, se implementd, en los uUltimos afios, el
Plan Nacional del Cancer 2018-2028 y la Ley de Cancer.
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4. Plan Nacional de Cancer

El Plan Nacional de Cancer tiene como propdsito “implementar estrategias que permitan el logro de los
objetivos propuestos para la atencién oportuna de esta patologia en todo el pais, con una mirada
integral en la forma como el Estado enfrenta la enfermedad, incluyendo la promocién de la salud y
prevencién, deteccion precoz, diagndstico oportuno de la enfermedad, tratamiento adecuado,
cuidados paliativos, seguimiento y rehabilitacion, garantizando el acceso a la atencién que involucre al
conjunto de la sociedad chilena”(Ministerio de Salud, 2018).

La implementacidn de este plan y las estrategias que nacen de éste dan cuenta del reconocimiento del
cancer como un problema sociosanitario, ya que no solo es un problema de salud publica, sino que
también un problema social y econdmico, que afecta al paciente, familia y comunidad. El plan también
reconoce la asociacién entre el cédncer y los Determinantes Sociales en Salud, lo que evidencia
inequidades en la distribucidén de distintos canceres, existiendo regiones con mayor incidencia de
ciertos canceres, mayor mortalidad y diferencias en la distribuciéon entre hombres y mujeres. Se
proyecta que el impacto del cancer en Chile ird aumentando, lo que también afectard los afios de vida
saludables perdidos (AVISA).

El Plan Nacional del Cancer considera las recomendaciones de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) sobre incluir acciones de promocion, prevencion, deteccidon temprana, diagndstico, tratamiento
de alta calidad, alivio del dolor y cuidados paliativos, seguimiento, investigacion cientifica y vigilancia

epidemioldgica. Este Plan ha sido desarrollado para el periodo 2018-2028 para tener sostenibilidad en
el tiempo, garantizar las acciones sanitarias nacionales, intersectoriales y con un presupuesto definido
gue sustente los objetivos y metas propuestos. Durante el 2018 se conformé un “Grupo de Trabajo
Asesor en Materias de Cancer” que después seria la “Comision Asesora Ministerial en Materias de
Cancer” con una funcion de caracter consultivo cientifico técnico interdisciplinario, deliberativo e
independiente conformado por representantes de las Sociedades Cientificas, las Universidades vy la

Sociedad Civil (fundaciones y agrupaciones de pacientes y/o interesados en tematicas de cancer).

Los objetivos de la Comisién Asesora Ministerial en Materias de Cancer son:

 Asesorar a las autoridades del Ministerio de Salud en la definiciéon de politicas, planes y programas
relacionados con materias referentes al cdncer, y recomendar modificaciones de la planificacion del
Ministerio en estas materias.

e Proponer acciones que contribuyan a la prevencién, diagndstico oportuno y tratamiento de las
enfermedades oncoldgicas.

e Recomendar medidas para generar informacidn necesaria para la toma de decisiones politico técnicas
en materias de cancer.

e Contribuir al desarrollo de estrategias de capacitacion continua del recurso humano vinculado a
materias de cancer.

e Evaluar la necesidad de modificaciones normativas que faciliten la implementacién y evaluacion de
politicas y acciones en la materia.

22



El Plan Nacional de Cancer y su Plan de Accion, tienen como fundamentos integradores los enfoques
de Derecho, Equidad, Determinantes Sociales, Intersectorialidad, Curso de Vida, Género,
Interculturalidad y Promocion de la Salud.

5. Ley del Cancer

El afio 2020 fue promulgada la Ley Nacional del Cancer, N° 21.258, en homenaje al péstumo doctor
Claudio Mora, y busca “establecer un marco normativo para la planificacion, desarrollo y ejecucién de
politicas publicas, programas y acciones destinados a establecer las causas y prevenir el aumento de la
incidencia del cancer, incluyendo un adecuado tratamiento integral y la recuperacién de la persona
diagnosticada”(Ministerio de Salud, 2020).

Esta Ley es inspirada en los siguientes principios:

® La cooperacién publico-privada.
® Intersectorial e interinstitucional.
® Proteccion de datos personales.
e Participacién de la Sociedad Civil.

® Humanizacion del trato

Esta Ley establece las caracteristicas que debe tener el Plan Nacional del Cancer, exigiendo que cuente
con objetivos estratégicos, lineas de accion, metas e indicadores de promocién, prevencion,
diagndstico, tratamiento, investigacién, formacion y capacitacion de recursos humanos, rehabilitacién
y cuidados paliativos del cdncer. Ademas, se indica que debe tener un enfoque de atencion integral de
la persona y su familia y en concordancia con las leyes, planes y programas existentes y con el Fondo
Nacional del Cancer. También establece que el plan nacional tendra una duracién de 5 afios y deberd
ser actualizado por parte del Ministerio de Salud (MINSAL) y la Comisién Nacional del Cancer. La
comisiéon Nacional del Cancer estd formada por 5 representantes de asociaciones cientificas, 3
representantes de las facultades de medicina de alguna institucion de educacion superior acreditada y
3 representantes de fundaciones u organizaciones de pacientes. La Ley también establece que el
MINSAL debe fomentar la investigacidon cientifica biomédica, clinica y de salud publica en céncer. Por
medio de la Ley se crea el fondo nacional del cancer, la red oncolégica nacional del cancer, el registro
nacional del cancery protege a las personas de discriminacion laboral por tener o haber tenido cancer.

6. Modelos conceptuales para el abordaje de desigualdades en la atencién en salud

La investigacion sobre pacientes y cobertura en salud ha estado anclada principalmente en dos
paradigmas. Por un lado, el positivista de la investigacion biomédica y por otro, el sociocultural de las
ciencias sociales, que no necesariamente conecta con los instrumentos de salud basada en evidencia
que hoy prevalecen en la toma de decisiones en salud. El progreso del conocimiento ha obligado a
tender puentes entre estos paradigmas de investigacion, donde la experiencia y valores de los pacientes
ha conseguido un lugar cada vez mas central en la toma de decisiones, dada su capacidad de agregar
legitimidad al proceso. Esta mirada Unica, particular y subjetiva se ha reconocido como una dimension
complementaria a la evidencia positivista, pero de igual valor en el proceso decisional.
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Bajo este contexto y en linea con el reconocimiento de la perspectiva de los pacientes, se han
desarrollado diversos enfoques de investigacion que utilizan conceptos tales como (i) acceso a la
atencién de salud, (ii) comunidades de practica, (iii) participacion social en la toma de decisiones sobre
cobertura en salud (TDCS), (iv) conocimiento tdcito y (v) trayectorias terapéuticas. Estos abordajes
provienen de la evolucién de pilares conceptuales como son el derecho a la salud, equidad en salud,
solidaridad en salud, eficiencia en el uso de recursos en salud y participacién social en salud; que hoy
se renuevan con miradas multidimensionales, complejas y dindmicas.

A continuacidn, se profundizard en el concepto de trayectorias terapéuticas, utilizado en el presente
estudio para indagar en las inequidades en la atencién y cobertura en salud. El cuadro N°2 presenta
una breve caracterizacion de los otros cuatro conceptos mencionados en el parrafo anterior.

Cuadro N°2. Caracterizacién conceptos utilizados en la investigacion que indaga en la perspectiva de
pacientes.

la. Acceso a la atencion de salud: una de las primeras y mas usadas definiciones, es |a referida a la capacidad de alcanzar, obtener o proporcionar entrada a los|
kervicios de salud disponibles en un pais. Este modelo se centra en el “lado de |a demanda”, por lo gue modelos posteriores han incorporado la “interaccidn”
lentre ofertay demanda. Desde esta corriente, acceso se define como el ajuste entre las necesidades de los individuos v la capacidad del sistema de salud para
satisfacer dichas necesidades. De esta forma, autores definen aceeso como un concepto multidimensional. Por ejemplo, Melntyre |a define como la interaccion
lentre los sistemas sanitarios e individuos, donde las dimensiones de disponibilidad, accesibilidad v aceptabilidad interactlan para afectar a |a salud final de las)
personas y comunidades. Tanahashi, propone cuatro dimensiones prioritarias que confluyen ala cobertura universal en salud: disponibilidad, accesibilidad,
laceptabilidad v calidad. De esta forma, el acceso a los servicios de salud, entendidos desde la promocidn v prevencion hasta |os aspectos curativos, s
lcomprende también como el producto final concreto de todos los esfuerzos y acciones gue se realizan desde los sistermas de salud en materia de cobertura
sanitaria.

b. Comunidades de practica: las “Comunidades de Practica v Aprendizaje” se pueden definir como un conjunto de personas gue comparten elementos guej
proporcionan una base para el aprendizaje v la colaboracidn en torno a un tipo de actividad profesional o laboral particular. La literatura internacional ha
reconocido gue las agrupaciones de pacientes y las alianzas de pacientes son espacios de comunidades de practica v aprendizaje gue tienen |z oportunidad dej
impactar en |z toma de decisiones de salud. El desafio radica en aceptar gue el paradigma biomédico no es |z Unica manera de abordar los problemas en
materia de salud y gue tampoco tiene supremacia sobre otras formas de abordar los problemas de salud. Esto permitiria el desarrollo de competencias de
lencuentro humano significativo mas horizontal en la TDCS.

ic. Participacion social en la toma de decisiones sobre cobertura en salud (TDCS): &l abordaje de |a participacion social contribuye a gue los procesos sobre qué)
se decide financiar, sean legitimos, dado que facilita la restauracion de la confianza hacia las instituciones. A la vez, fomenta la democracia participativa vy la
responsabilidad poblica, v promueve decisiones justas desde el sistema de salud. La participacion social entrega luces sobre problemas de politica piblica guel
son relevantes en su contexto particular, velando por |2 abogacla hacia tomadores de decision e instalando tematicas prioritarias para la comunidad general
len |z agenda politica.

id_ Conacimiento tidto: hace referencia al conocimiento gue Unicamente una persona o comunidad conoce. De acuerdo con Michael Polany, se caracteriza
lcomo altamente personal, dificil de formalizar y comunicar, parcialmente formado por habilidades técnicas (Know-how) y por dimensiones cognitivas tales|
lcomo modelos mentales, creencias v perspectivastan arraigadas gue no resulta facil expresarlas. De esta forma, el conocimiento técito estodo aguello gue se
laprende v modifica a partir de la experiencia misma de vivir con una condicion de salud. De acuerdo con Espinoza, Rodriguez v Cabieses, el conocimiento tacito)
les parte de la cultura de un grupo y debe ser sistematizadoy revisado por sus miembros antes de hacerlo explicito. Las agrupaciones de pacientes poseen un|
larmplio conocimiento técito de la propia experiencia de vivir con una condicién de salud que pueden conocer, comprendery transmitir a la sociedad a la gue|
pertenecen, incluido el sistema de salud v sus tomadores de decisiones, para agregar valor a la TDCS.
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6.a) Trayectorias terapéuticas

El concepto de trayectorias terapéuticas refiere a la secuencia de eventos de atencién que sigue un
paciente desde el momento en que identifica un sintoma de alerta, consulta, se diagnostica, se trata
y/o se recupera. El estudio de la experiencia del paciente a lo largo de este proceso terapéutico se ha
realizado también mediante los conceptos de flujo, navegacion, viaje o itinerario terapéutico. A su vez,
se ha abordado su estudio desde distintas perspectivas.

Por un lado, se ha entendido como el estudio de los flujos de atencion de pacientes desde la éptica del
sistema de salud, donde se busca identificar sus barreras, facilitadores y cuellos de botella desde el
flujograma de gestion asistencial. Por otro lado, se encuentran las aproximaciones que tienen como
objetivo recoger la voz de los pacientes en esta ruta, sin poner el flujograma clinico en el centro del
recorrido, sino en la experiencia particular y subjetiva del usuario. Este segundo abordaje cuenta con
una gran riqueza potencial, no obstante, es el menos reportado en la literatura experta.

Dentro del estudio de trayectorias, es relevante la distincién entre las rutas que se dan tanto dentro
como fuera del sistema de salud. Es decir, entre las trayectorias terapéuticas “formales” propias del
sistema de salud, de aquellas “informales” que provienen de experiencias de cuidado en salud ajenas
al sistema, tales como los cuidados alternativos y complementarios no institucionalizados. La
comprension de estas rutas desde la experiencia y voz de los pacientes, asi como cualquier otra
adaptacién vital personal, familiar, laboral y social a su condicién de salud, es aun pobremente
investigada en materia de acceso y cobertura sanitaria.

A partir de la literatura, se conoce que los pacientes y sus familias enfrentan diversas dificultades y
retrasos en la busqueda de un diagndstico, por lo que en general, recuerdan su experiencia con el
sistema de salud como una busqueda o una “odisea” (Jessop, 2014). La investigacion de las trayectorias
terapéuticas permite identificar barreras y facilitadores que afrontan los pacientes en esta “odisea”,
desde la comprensidon de las experiencias Unicas que tienen con el sistema de salud y la prestacion de
atencién. Esta es un drea de conocimiento emergente (Gualandi et al., 2019) que permite relevar
aspectos que se suelen pasar por alto, como son los esfuerzos clinicos y la experiencia de los equipos
de atencién médica en relacion con el apoyo y la atencién de pacientes y los desafios que enfrentan dia
a dia. De esta forma, desde el enfoque de la ciencia de la implementacion (Bauer et al., 2015) que
incluye la perspectiva de los pacientes utilizando métodos cuantitativos y cualitativos, se abre una
oportunidad Unica para indagar en los equipos de salud y las experiencias de los pacientes relacionada
con la trayectoria terapéutica.

6.b) Modelos de trayectorias terapéuticas

Se identifican cuatro modelos de trayectorias terapéuticas utilizados en la literatura cientifica, a saber:
(i) modelo de rutas terapéuticas, (ii) modelo de demora (o retraso) total del paciente, (iii) modelo de
navegacion del paciente y (iv) modelo de continuidad del cuidado.

El modelo de rutas terapéuticas, elaborado por Andersen (Aday & Andersen, 1974) y revisitado
posteriormente por diversos autores, proporciona un marco de investigacion para explorar vy
comprender las trayectorias del paciente, ya que tiene en cuenta la naturaleza compleja y dindmica del
comportamiento de busqueda de ayuda. Este modelo reconoce cinco eventos clave en el camino hacia
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la atenciodn: (i) deteccién de cambios corporales; (ii) razones percibidas para discutir los sintomas con
un proveedor de atencion médica; (iii) primera consulta con un proveedor de atencién médica; (iv)
diagnéstico e inicio del tratamiento, y (v) cuatro intervalos importantes entre estos eventos: la
evaluacién, la busqueda de ayuda, el diagndstico y los intervalos previos al tratamiento. También se
resaltan tres tipos principales de factores que influyen en el momento de los eventos y la duracion de
los intervalos: pacientes, sistema de salud y factores propios de la enfermedad (Moodley et al., 2018).

Luego, el modelo de demora (o retraso) total del paciente, se basa en el trabajo inicial de Safer et al
(Safer et al., 1979) y es posteriormente madurado por Andersen et al (Andersen & Cacioppo, 1995;
Scott et al., 2013) y otros autores como Walter et al (Walter et al., 2012). Este modelo conceptualiza
los intervalos de demora que ocurren entre las fases de la toma de decisiones y ampliaron el modelo

|/(

reemplazando el “retraso de utilizacion” de Safer et al. con “retraso de comportamiento” para describir
el tiempo que transcurre entre que una persona decide que requiere de atencién médica y decide
actuar sobre esa decisidon; “retraso de programacion” el tiempo entre la decisién de buscar ayuda y
asistir a una cita; y “retraso del tratamiento” el tiempo entre la primera cita con algin miembro del

sistema de salud y el inicio del tratamiento.

En cuanto al modelo de navegacién del paciente, este estd especialmente orientado a cancer, pero
también aplica a otros contextos de salud (Corbett et al., 2020). La navegacién del paciente fue
originalmente definida por el Instituto Nacional del Cancer como el apoyo y orientacion ofrecidos a
personas con pruebas de deteccién anormales o un nuevo diagndstico de cadncer para acceder al
sistema de atencion del cancer, superar las barreras y facilitar la atencion oportuna y de calidad,
brindada de una manera culturalmente sensible (Freund et al., 2008). El alcance de la navegacién del
paciente se ha expandido longitudinalmente para incluir la navegacién participada por la comunidad y
la navegacién de supervivencia. La navegacion del paciente se centra en quienes tienen la carga de
barrera mas alta y el menor acceso a la atencién y son reconocidos y utilizados para reducir las
disparidades en la salud del cancer (Fischer et al., 2015; Hoffman et al., 2012; Patierno et al., 2010;
Ramachandran et al., 2015; Rodday et al., 2015).

Por ultimo, el modelo de continuidad del cuidado es un modelo multifacético utilizado en distintos
problemas de salud. En el contexto de enfermedades crdnicas, el manejo eficaz de la cronicidad incluye
la continuidad de las intervenciones de atencion con el objetivo de conectar y coordinar la atencion
entre pacientes y proveedores a lo largo del tiempo (Facchinetti et al.,, 2020). La continuidad de la
atencién se produce cuando los pacientes experimentan los eventos de atencién médica como
coherentes, conectados y consistentes con sus complejas necesidades de atencion (Haggerty et al.,
2003). Se compone de tres dimensiones de continuidad: relacional (una relacién paciente-proveedor a
lo largo del tiempo), informativa (la transferencia y el uso efectivo de la informacion personal pasada y
actual de los pacientes), y la gestion (coordinacion constante y oportuna de la atencidn y los servicios)
(Guthrie et al., 2008). Ademas, dos “elementos centrales” distinguen la continuidad de la atencién de
otros atributos: un enfoque en la experiencia de los pacientes y el marco de tiempo(Pacho et al., 2017).
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Cuadro N°3. Resumen modelos de trayectorias terapéuticas.

MODELO

COMPONENTES MODELOS

Modelo de rutas terapéuticas

Elaborado
revisitado posteriormente por

por Andersen 'y
diversos autores (Scott et al.,
2013), proporciona un marco de
investigacion util para explorary
comprender las trayectorias del
paciente, ya que tiene en cuenta
la  naturaleza compleja vy
dindmica del comportamiento
de busqueda de ayuda.

Elementos claves

Deteccidn de cambios corporales

Razones percibidas para discutir los
sintomas con un proveedor de atencion

meédica.

Primera consulta con un proveedor de
atencion médica.

Diagndstico e inicio del tratamiento.

Intervalos: evaluacion, la busqueda de
ayuda, el diagndstico y los intervalos
previos al tratamiento.

Factores contribuyentes

Del paciente (sociodemograficos).

Del sistema de salud (acceso).

De la enfermedad (sitio, tasa de
crecimiento).
Modelo de demora (o retraso) | Retrasos de la trayectoria Del comportamiento: tiempo que

total del paciente

Conceptualiza los intervalos de
demora que ocurren entre las
fases de la toma de decisiones
(los componentes de la
demora).

transcurre entre que una persona decide
gue requiere de atencion médica y decide
actuar sobre esta decision.

Retraso de programacion: tiempo entre la
decisién de buscar ayuda y asistir a una
cita.
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Retraso del tratamiento: tiempo entre la
primera cita con algin miembro del
sistema de salud y el inicio de
tratamiento.

Modelo de navegacion del | Procesos para ayudar a los pacientes con cancer recién diagnosticados a
paciente obtener un acceso mas rapido y eficiente a los servicios de atencién del

cancer, con un enfoque en abordar las barreras del tratamiento.
Especialmente orientado a

cdncer, define la navegacion del
paciente como el apoyo y » o )
) , ) Navegacion participada por la comunidad.
orientacion ofrecidos a

personas con pruebas de

deteccion anormales o un

nuevo diagndstico de cancer
para acceder al sistema de Navegacion de supervivencia.
atencion del cancer, superar las
barreras y facilitar la atencion
oportuna atencion de calidad
brindada de una manera
culturalmente sensible.

Modelo de continuidad del | Dimension Relacional (una relacion paciente-proveedor a lo largo del
cuidado tiempo)

Continuidad de las

intervenciones de atencion con

el objetivo de conectary

. g Dimensién informativa (la transferencia y el uso efectivos de la
coordinar la atencion entre

) informacion personal pasada y actual de los pacientes).
pacientes y proveedores a lo

largo del tiempo y los entornos.

Dimensidn gestidn (coordinacion constante y oportuna de la atenciény
los servicios).

Considerando los modelos presentados, una forma de investigar las trayectorias terapéuticas de
pacientes -ademas de relevar sus experiencias y perspectivas-, consiste en la identificacién de demoras
en la atencion para cada etapa del proceso de atencion de salud. La medicién en tiempo de este proceso
permite medir de manera relativamente comparable, posibles diferencias en el flujo de atencién entre
personas que se atienden en un mismo sistema, sobre la base de consideraciones que se podrian
considerar injustas, como capacidad de pago, nivel socioecondmico o tipo de prevision. Igualmente,
permite evaluar compromisos asumidos en aseguramiento de la atencién oportuna en diagndstico e
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inicio de tratamiento, que es propio del compromiso asumido con cada una de las patologias AUGE/GES
gue han sido priorizadas.

Una forma concreta en que el tiempo ha sido medido y analizado en la literatura internacional, consiste
en el indicador de “demora” del inglés delay (Moodley et al., 2018; Walter et al., 2012), que da cuenta
del grado de cumplimiento en tiempo de cada etapa del proceso de atencidn en salud conforme a
plazos “estandar” previamente definidos. Cualquier tiempo superior al estimado para cada etapa de la
trayectoria terapéutica para cada condicién de salud particular medida en dias, se considera como
demora de la atencidn de salud y se valora como un desenlace negativo que se debe medir, evaluar y
resolver en la mejora continua del sistema de salud de cualquier pais del mundo. El tiempo también es
un factor sensible para el paciente y su familia, reconociéndose como un elemento determinante en el
prondstico de la enfermedad.

De esta manera, el presente estudio indaga, de manera comprensiva, en las experiencias de
trayectorias terapéuticas de las patologias seleccionadas en el sistema de salud. En la actualidad, existe
una brecha de investigacion relevante en este tema que debe abordarse en el contexto de las mejoras
al sistema de salud chileno, en el marco de desafios de equidad pendientes de la reforma de salud, la
Ley del Cancer vy la urgencia de incorporar la perspectiva de pacientes en la toma de decisiones sobre
cobertura en salud. En la fase cualitativa de este estudio se analizaron los resultados integrando los 4
modelos de trayectorias terapéuticas mencionados anteriormente (modelo de trayectorias
terapéuticas, modelo de demora, modelo de navegacién y modelo de continuidad del cuidado); a su
vez, en el analisis se consideraron los determinantes sociales en salud, principalmente el determinante
de sistema de salud, y se identificaron barreras, facilitadores y cuellos de botella dentro de la trayectoria
terapéutica de los pacientes.
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METODOLOGIA

1. Tipo de Estudio

Se realizd un estudio de disefio cualitativo, paradigma de investigacién que presume la coexistencia de
experiencias multiples respecto a un mismo fenédmeno, validando y exaltando el relato subjetivo de los
sujetos en relacién con una tematica determinada (Creswell, 2014). En este marco, la investigacion
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
investigacion 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 considerd que la metodologia cualitativa era la apropiada para responder a los
objetivos de investigacidn planteados, debido a que permite indagar profundamente en la experiencia
de ser paciente adulto con cancer de mama o pulmén en Chile y explorar las trayectorias terapéuticas
de los pacientes en el sistema de salud publico y privado de nuestro pais, de acuerdo con la percepcién
subjetiva de personas adultas que viven con cancer y sus equipos tratantes en Chile.

2. Disefio de Investigacion

El estudio se llevd a cabo mediante un Estudio de Caso, entendido como un disefio metodoldgico
cualitativo en el que el investigador explora un sistema acotado contemporaneo vy real (es decir, un
caso) o multiples sistemas acotados (es decir, varios casos) a través de una recopilaciéon de datos en
profundidad. Los estudios de caso involucran multiples fuentes de informacién para proporcionar una
descripcion detallada del caso (Creswell, 2013) y su relevancia radica en que desarrollan una
comprension profunda del tema de estudio. Para efectos de la presente investigacion se abordd el
estudio de un sistema o caso, a saber, la experiencia de trayectoria terapéutica de personas adultas con
cancer de mama o pulmaén. Este disefio de estudio se plantea de tipo descriptivo y exploratorio.

La investigacion también aplicd un enfoque de Investigacién Traslacional (IT), entendida como aquella
investigacion aplicada y comprehensiva que pretende traducir el conocimiento cientifico disponible
para hacerlo Util a la poblaciéon. El modelo de investigacion traslacional (IT) surge como una alternativa
de accidon efectiva y duradera a la compleja relacidon existente entre la investigacion y la toma de
decisiones en salud, y se ha posicionado rapidamente como una prioridad en salud (Cabieses et al
2015). El enfoque de IT al que se adscribe este estudio se basa en el modelo de Proceso de
Conocimiento para la Accién propuesto por Graham y colegas el afio 2006, el cual propone una mirada
dindmicay ciclica en la resolucién de problemas, que logren dar cuenta de la complejidad del fendmeno
y, desde ahi, buscar soluciones efectivas, innovadoras y localmente pertinentes (Graham, 2006). Esta
mirada traslacional es la que propone el estudio, al enfocar sus esfuerzos en traducir el conocimiento
en productos concretos que aporten a la solucion del problema.

3. Técnicas de Investigacion

La técnica de investigacion utilizada para llevar a cabo el estudio fue la entrevista individual semi-
estructurada online a pacientes adultos con cancer de mama o pulmén en Chile, asi como también a
profesionales de la salud con especialidad relacionada al manejo del paciente con cancer vy a lideres de
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organizaciones de pacientes. Las entrevistas individuales semi-estructuradas fueron realizadas en linea
debido a la contingencia global y nacional asociada a la pandemia del COVID-19. La plataforma utilizada
de preferencia fue Zoom, pero también se utilizaron otras similares segin conveniencia del participante
(Meet o video llamada por WhatsApp) o via telefdnica. Las entrevistas consistieron en una
conversacion entre el investigador y el sujeto informante donde se explord la trayectoria terapéutica
del paciente mediante un guién previamente disefiado que aborda las siguientes dimensiones
generales: (i) experiencia general de vivir con cancer pulmonar/mama; (ii) trayectoria terapéutica
general; (iii) barreras de atencién de salud; (iv) facilitadores de atencién de salud; (v) necesidades de
salud a lo largo de la trayectoria terapéutica; (vi) calidad de la atencidn; (vii) evaluacion general de la
experiencia.

4. Seleccién muestral, grupo de estudio y reclutamiento de participantes

El estudio se realizé a nivel nacional y el universo de este estudio corresponde a todas las personas
adultas en Chile que durante el 2021 viven o han vivido la experiencia de los dos tipos de cdncer
priorizados para este estudio (mama y pulmdn). La muestra se constituyé tomando en cuenta la
factibilidad de desarrollo de la técnica de investigacién propuesta con los actores involucrados
(pacientes, profesionales de la salud y lideres de organizaciones de pacientes). La seleccion de los
pacientes se realizé de acuerdo a la identificacién de aquellos que cumplian con los siguientes criterios
de inclusiéon: (i) tener diagnostico actual o haber sido diagnosticado alguna vez en la vida con uno de
los canceres priorizados en la investigacion (mama o pulman); (ii) sean mayores de edad; (iii) se estén
tratando en el sistema publico o privado en Chile; (iv) tengan acceso a Internet o teléfono para
participar de la entrevista; (v) estén de acuerdo con participar. También se incluyeron a profesionales
de la salud que trabajen activamente en el sistema publico o privado y de distintas regiones del pais,
con pacientes con uno de los canceres priorizados en la investigacion; y lideres de organizaciones de
pacientes y representantes de la sociedad civil. El criterio de exclusidén fue que los participantes se
encontraran con alguna condicion fisica o mental que limitara la capacidad de la persona para decidir
participar en la entrevista.

Las estrategias de reclutamiento utilizadas para pacientes fueron las siguientes: (i) Difusion a través de
redes sociales creadas especificamente para esta investigacion (Facebook, Instagram, Linktree,
Linkedin); (ii) Difusién a través de distintas organizaciones de pacientes relacionados a tematicas de
cancer; (iii) Difusidon a través de contactos de hospitales y clinicas, via profesionales de la salud, (iv)
contactos referidos a través de los pacientes (técnica bola de nieve). El reclutamiento para
profesionales de la salud y lideres de organizaciones de pacientes se realizd a través de invitacion via
correo electrénico. La recoleccién de informacién fue realizada por el equipo de investigacion del
Programa de Estudios Sociales en Salud, ICIM, Facultad de Medicina Clinica Alemana, Universidad del
Desarrollo.

En relacidn con cancer de pulmodn, se realizaron un total de 26 entrevistas con los siguientes actores
sociales:

e Médicos del sistema de salud publico y privado de distintas especialidades asociadas al manejo del
paciente con cancer pulmonar, cirujano, oncélogo e internistas, (N=6).
e Enfermeras especialistas en oncologia (N=2).
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* Pacientes adultos con cédncer pulmonar (N=17)%. Especificar qué pasa con las 4 pendientes

e Lider de organizacion de pacientes (N=1).

Tabla N°1. Caracterizacién muestra pacientes con cancer de pulmon

N° Tipo patologia Sistema de Sexo Edad Nivel educativo Profesién/ Regién de Comuna de
Salud oficio/ residencia residencia
ocupacion

1 Céncer de Publico Mujer 69 Segundo medio | Laboratorista Metropolitana La Florida
pulmén dental

2 Cancer de Publico Mujer 59 Séptimo Cesante Metropolitana La pintana
pulmoén

3 Céncer de Publico Mujer 63 Cuarto medio Psicotécnica Metropolitana La Florida
pulmén

4 Céncer de Publico Hombre 71 Técnico Técnico agricola | Coquimbo Los Vilos
pulmén profesional

5 Cancer de Publico Hombre 77 6to Chofer Metropolitana Puente Alto
pulmon humanidades

6 Cancer de Publico Hombre 65 Postgrado Docente Metropolitana Puente Alto
pulmoén

7 Céncer de Publico Mujer 76 8vo bdsico Duefia de casa Metropolitana Puente Alto
pulmoén

8 Cancer de Publico Hombre 63 Media completa | Maestro Metropolitana Puente Alto
pulmon hojalateria

9 Céncer de Publico Mujer 56 1° medio Duefia de casa Metropolitana Puente Alto
pulmon

10 Céncer de Publico Mujer 80 6° basico Duefia de casa Metropolitana Maipu
pulmoén

11 Cancer de Privado Mujer 64 Universitario Duefia de casa Maule Talca
pulmoén

12 Cancer de Publico Hombre 76 Universitario Profesor Bio Bio Concepcion
pulmoén

13 Cancer de Publico Hombre 67 6to basico Oficios Metropolitana Pefiaflor
pulmon

1 La muestra total de entrevistas a pacientes es de 20. Las tres entrevistas restantes estan en desarrollo en el
momento de envio de este informe, la informacion emanada de dichas conversaciones sera incorporada en el
informe final del estudio.
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14 Céncer de Publico Mujer 66 3ero medio Duefia de casa Coquimbo Tierras blancas
pulmon

15 Cancer de Publico Hombre 60 4to medio Oficios varios Valparaiso Vifia del Mar
pulmon

16 Cancer de Privado Hombre 73 Universitario Docente La Araucania Temuco
pulmon

17 Céncer de Publico Hombre 64 3° bésico Jardinero/cuida | Valparaiso Zapallar
pulmon dor

18 Cancer de Publico Hombre 76 2° medio Técnico RM Maipt/San
pulmon cuidador Joaquin

enfermero

Tabla N°2. Caracterizacién muestra profesionales de la salud especialistas en cancer de pulmon

N° Especialidad Institucion Tipo Sexo Edad | Profesién Regién Principal Pertenencia
sistema (especialidad- sub | residenciay | afiliacién sociedad
especialidad) laboral cientifica
1 Oncdlogo Instituto Publico Hombre 63 Cancer toracico Quinta Instituto Si
médico Nacional del region/RM Nacional del
Torax Torax
2 Oncologia Hospital Sétero | Publico Hombre 37 Oncologia médica | Region Hospital Si
médica del rio Metropolita | Sotero del
na rio
3 Cirujano Hospital Puerto | Publico/ | Hombre 49 Cirujano térax Los Lagos/ Hospital Si
general Montt, Clinica privado Puerto Puerto
Universitaria Montt Montt
4 Medicina Hospital Publico Hombre 35 Oncologia médica | Region Hospital del Si
Interna Salvador- y salud publica Metropolita | Salvador
MINSAL na
5 Médico Clinica U Andes | Privado Hombre | 54 internista, Region Clinica U Si
general hemato oncdélogo | Metropolita | Andes
na
6 Internista Hospital de Publico Mujer Oncologia médica | Tarapaca Hospital de No
lquique lquique
7 Enfermera Hospital Sétero | Publico Mujer 31 Diplomado en Regién Hospital Si
del Rio oncologia Metropolita | Sotero del
na Rio
8 Enfermera Hospital Sétero | Publico/ | Mujer 38 Enfermeria de Regién Universidad Si
del Rio privado practica avanzada | Metropolita | Catdlica
na

Tabla N°3. Caracterizacion lider de organizacién de paciente de cancer de pulmén
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Profesién

Fundacién

Sexo

Edad

Regién residencia y laboral

Licenciado en economia 'y
maestria en politicas publicas

Fundacion Paciente de

Cancer de pulmén

Hombre

52

Buenos Aires

En cancer de mama, se realizaron un total de 19 entrevistas, con los siguientes actores sociales:

e Médicos del sistema de salud publico y privado asociados al manejo del paciente con cancer de

mama (N=5)
e Pacientes adultas con cancer de mama (N=12)

e Lider de organizacidon de pacientes (N=2)

Tabla N°4. Caracterizacion muestra médicos

N° Especialidad Institucion Tipo Sexo Edad | Profesién Regién Principal Pertenencia
sistema (especialidad- sub | residenciay | afiliacién sociedad
especialidad) laboral cientifica
1 Médico Instituto Publico Mujer 40 Oncologia Regidén Instituto Si
Internista Nacional del Médica Metropolita | Nacional del
Cancer na Cancer
2 Oncologia Pontificia Privado Hombre 50 Oncologia Regidén Pontificia Si
Médica Universidad Médica Metropolita | Universidad
Catdlica de na Catdlica de
Chile Chile
3 Radiooncdlo Fundacion Privado Hombre Radioterapia Regién Fundacion
go Arturo Lopez oncoldgica Metropolita | Arturo Lépez
Pérez na Pérez
4 Oncologia Clinica Privado Hombre Oncologia Regidén Clinica
Médica Alemana Médica Metropolita | Alemana
na
5 Internista Hospital de Publico Mujer Oncologia médica | Tarapaca Hospital de No
lquique lquique
Tabla N°5. Caracterizacién muestra pacientes con cancer de mama
Tipo Sistema de Region de Comuna de
N Patologia salud Sexo Edad Nive| educacional Profesion residencia residencia
Sistema Educacion media Regidén
1 Mama publico Mujer 70 completa Duefia de casa | Metropolitana La Florida
Sistema Técnico Dibujante Regién
2 Mama privado Mujer 57 profesional arquitectura Metropolitana Colina
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Sistema Universitaria Regidén

3 Mama privado Mujer 57 completa Psicdloga Metropolitana Lo Barnechea
Sistema Universitaria Educadora de Regién

4 Mama privado Mujer 55 completa parvulo Metropolitana Lo Barnechea
Sistema Técnico Secretariado/d | Region de

5 Mama publico Mujer 70 profesional uefia de casa O'Higgins Rancagua

Técnico

Sistema profesional Regién de

6 Mama publico Mujer 42 incompleto Duefia de casa | O'Higgins Rancagua
Sistema Universitaria Educadora de Regién

7 Mama privado Mujer 61 completa parvulo Metropolitana Las condes
Sistema Educacion media

8 Mama publico Mujer 38 completa Duefia de casa | Regidn del Biobio Concepcion

Profesora

Sistema Universitaria educacion Region

9 Mama privado Mujer 66 completa fisica jubilada Metropolitana Santiago
Sistema Universitaria Regidén

10 | Mama privado Mujer 50 completa Profesora Metropolitana Puente Alto
Sistema Universitaria

11 Mama publico Mujer 64 completa Profesora Regién de Atacama | Copiapd
Sistema Universitaria Comunicadora

12 Mama publico Mujer 41 completa Social Regidn de Aysén Coyhaique

Tabla N°6. Caracterizacién muestra lideres de organizaciones de pacientes

Profesion Fundacion Sexo Edad Regidn residencia y laboral
Presidenta Fundacién Fundacion para el Cancer Mujer 68 Regidn de O’Higgins
Nueva Vida

5. Analisis de la informacion

Toda la informacién proveniente del trabajo de levantamiento de informacion fue transcrita Verbatim
a Word. A cada entrevista se le asignd un cédigo, con el fin de resguardar la confidencialidad de las
personas entrevistadas.

El material fue analizado utilizando la estrategia de andlisis tematico segun las categorias orientadoras
del guidn de entrevista y se admitieron categorias emergentes desde la voz de los entrevistados. Los
codigos tematicos definidos a priori para el anélisis corresponden al modelo de cobertura universal de
Tanahashiy el modelo de flujo del paciente de Cabieses y Bird 2014.
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6. Criterios de rigurosidad cientifica

El rigor en la investigacion cualitativa se define por la fiabilidad y la validez que se aplica durante la
investigacion. La validez cualitativa significa que el investigador verifica la exactitud de los hallazgos
empleando ciertos procedimientos (Cypress 2017). Para garantizar la credibilidad y confiabilidad del
estudio se consideraron los siguientes criterios de rigurosidad (Creswell 2014): (i) Triangulacién de
participantes: se realizo triangulacion de hallazgos provenientes de distintos participantes del estudio;
(i) Reflexivity: se tomaron notas al mismo tiempo de las entrevistas, para complemento y
profundizacion de los contenidos tematicos, durante la fase de analisis y presentacién de resultados.

7. Aspectos éticos

Los principios éticos de cualquier estudio cientifico que involucra 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 asegurando que los participantes
recibieran toda la informacion sobre los objetivos y procedimientos del estudio, asegurando su
comprensiony participacién absolutamente voluntaria. Para ello, se redacté un documento informativo
para que los participantes se informaran del estudio y un consentimiento informado online. El equipo
investigador se guié por la Declaracién de Singapur y las leyes chilenas de proteccién de los
participantes en investigacién en salud. El estudio cuenta con la aprobacién del Comité de Etica
Cientifico Clinica Alemana - Universidad del Desarrollo.
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RESULTADOS

A continuacion, se presentan los principales resultados de las entrevistas individuales realizadas en el
contexto del estudio. Los resultados dan cuenta de las reflexiones que surgen en relacion con cada uno
de los objetivos mencionados, en base a los relatos de los pacientes, profesionales de la salud y lideres
de organizaciones de pacientes. Por lo mismo, el material que da vida y fundamento a los resultados
del estudio son las voces de los pacientes quienes viven de forma directa la trayectoria terapéutica; las
voces de profesionales ligados directamente a estas trayectorias; y las voces de los lideres de
organizaciones de pacientes relacionadas al cancer de mama o pulmon respectivamente. Estas voces
son visibles en este informe a través de citas textuales de lo expresado por todos y todas quienes
participaron voluntariamente de esta investigacion.

1. CANCER DE PULMON

1.1 Fases de la Trayectoria Terapéutica de pacientes adultos con cancer de pulmén en Chile

Para analizar los resultados de las fases de la trayectoria terapéutica en pacientes con cancer de pulmon
se dividio la trayectoria en 2 fases principales: (i) la primera fase incluye los primeros signos, sintomas
o hallazgos, la decision de consultar y la sospecha; (ii) y la segunda fase considera la confirmacién
diagndstica, decision terapéutica, cuidados paliativos, terapias complementarias y seguimiento.

Fases de la trayectoria del paciente con cancer de pulmon

Fase 2

Fase 1 Examenes — Diagnéstico —

Tratamiento — Cuidados paliativos,
terapias complementarias,
Seguimiento

Inicio — 1° Consulta - Sospecha

1.1.1 Primera Fase: Inicio de la trayectoria terapéutica

Para describir el inicio de la trayectoria terapéutica se consideraron las etapas de identificaciéon de
primeros signos, sintomas o hallazgos, decisiéon de consultar y sospecha. En esta etapa de inicio de las
trayectorias terapéuticas de pacientes con cancer de pulmon se identifican 3 grupos de pacientes que
inician sus trayectorias desde distintos signos, sintomas o hallazgos.
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Grupo 1: Pacientes que inician la trayectoria terapéutica asociada a signos, sintomas del sistema
respiratorio

Este grupo es el mas frecuente e inicia su trayectoria terapéutica asociada a la presencia de signos y
sintomas del sistema respiratorio. Estos signos y sintomas pueden ser tos, disnea, hemoptisis,
cansancio, fatiga, dolor al respirar, entre otros; pero por asociarse frecuentemente a enfermedades del

sistema respiratorio mas comunes, como resfriados y neumonias, la decisién de consultar de los

pacientes se retrasa debido a que han experimentado esta situacién anteriormente en sus vidas y

piensan que se puede revertir después de unos dias.
“Yo pensaba que era un simple resfriado que tenia, porque no soportaba la tos”

“En marzo, abril, mds o menos que él estaba con mucha tos, tosia, tosia, tosia, dia y noche, y
se cansaba...”. (P5H-PUBLICO)

En este grupo, los pacientes del sistema privado consultaron a un médico general porque identificaron

algo distinto que les estaba pasando y el médico entregd indicaciones de varios exdmenes, entre los
que se encuentran examenes de imagenologia como el scanner. Este examen oportuno permitié la
identificacion de imagenes sospechosas en el pulmén y la busqueda de confirmacion diagndstica de
forma rdpida. Esto representa una diferencia importante entre en el inicio de |a trayectoria de pacientes

del sistema publico y privado, ya que no se encontraron relatos de este tipo en pacientes en el sistema

publico de salud, quienes realizaron la primera consulta por signos o sintomas similares, pero al acceder
a las primeras consultas no se reporta la solicitud de exdmenes como en el sistema privado. El inicio de
la trayectoria en el sistema privado permitié identificar el cdncer en etapas iniciales lo que se asocia a

un mejor prondstico.

“En agosto 2012 tuve un resfrio muy muyyy fuerte con mucho decaimiento, poca fuerte, poco
comun para los resfrios que tenia siempre y fui a una doctora acd en Talca que me mando a
hacer muchos exdmenes, como un chequeo completo y entre esos exdmenes habia y scanner
de térax...ahi aparecio, al realizar el examen un ndédulo en el pulmon derecho y de ahi ella me
dio una interconsulta a stgo a la FALP para que empezara ahi el tema de los exdmenes.”
(P11M-PRIVADO)

En otros casos, los pacientes del sistema publico de salud realizaron la primera consulta en el sistema

privado, ya que es mas rapido y tienen una mayor confianza en este sistema de salud. Esta desconfianza

en el sistema publico en algunos casos se asocia a la mayor posibilidad de morir esperando una hora

para atencion. En el caso de pacientes del sistema publico que accedieron al privado, las entrevistas
revelan gque los pacientes recibieron una orden médica para hacerse algin examen especifico, como
puede ser una resonancia nuclear magnética o una tomografia axial computarizada (TAC), pero no
todos pudieron acceder a la compra de un bono en el sistema privado, por lo que se vieron obligador a

guedarse en el sistema publico, sin recibir la atencién que esperaban.

“...marzo, abril no queria ir al médico, después ya era mucha la tos, debido a esa tos nosotros
lo llevamos en mayo-junio a un centro médico a que lo evaluara un médico y ese médico lo
mandd a hacerse un examen, era una..., una resonancia....todo lo hemos hecho por el tema
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privado... porque uno sabe que en el sistema publico uno...se muere esperando, épara qué
decirlo con otras palabras?”(P4H-PUBLICO)

“...decidi de comprary llevarlo mejor, comprar un bono y llevarlo, no llevarlo directo a un, a...,
al Cesfam que son tan engorrosos porque ahi a usted la atienden y nunca le dan el resultado
de nada, la hacen esperar en exceso” (P13H.PUBLICO)

De esta manera, se observa que en muchos casos los pacientes del sistema publico entrevistados no

pudieron asistir a consultas privadas por barreras econdmicas, lo que les generd otras preocupaciones

y deterioro de su salud mental; en algunos casos los pacientes transmitieron estas preocupaciones a

algun profesional de la salud que sintieron cercano y de confianza.

“Lamentablemente no he tenido plata para ir a un médico particular para que me vea los
examenes...conversé con la enfermera, me desahogue con ella, lloré mucho,” (P2M-
PUBLICO)

En los pacientes del sistema publico de salud entrevistados se identificé que el inicio y avance de la

trayectoria terapéutica depende, en parte, de las caracteristicas propias de los pacientes,

principalmente de su personalidad. Los mismos pacientes que se definian como impulsivos e

insistentes, demandaron por respuestas a sus problemas de salud hasta lograr una respuesta en
relacién a su sintomatologia inicial.

“...empecé yo sola a médico, médico, médico, hasta que llegué al hospital, asi fue porque yo
no soy enfermiza, primera vez que, y que fui tan asi, impulsiva, como se dice que fui a todos
lados hasta que llequé a donde tenia que llegar” (P2M-PUBLICO)

“si uno no se mueve, si tu no te mueves y te quedai ahi “echa’ en los huevo”, como se dice,
diciendo que no, que todavia no me llaman, es que hace un afio que estoy esperando, y éque
pasé?, te moriste poh, esperando que te llamaran y no es mentira” (P2M-PUBLICO)

En el grupo de pacientes del sistema publico con signos y sintomas del sistema respiratorio se identificd
la presencia de diagndsticos errados al comienzo de la trayectoria de los pacientes. Uno de los

diagndsticos mas frecuentes que esconden la presencia de un cancer pulmonar fue el de neumonia.
Estos errores en los diagndsticos fueron reportados tanto por los especialistas como por los pacientes
entrevistados. De acuerdo a los relatos, estos diagndsticos errados aumentaron el tiempo de

diagndstico efectivo del cancer pulmonar y su prondstico.

“Perdi 5 afios...” (P14M-PUBLICO)

“...le hacian una radiografia y ahi le salia que tenia neumonia, pero nada mds que eso, y
después el empezd con una tos, una tos, una tos que no se le quitaba eh... le decian que tomara
jarabe para la tos, todas esas cosas” (P13H-PUBLICO)

“...lo primero es que el sesenta y tres por ciento de los pacientes que ingresan al Hospital con
cdncer pulmonar avanzado tiene al menos uno o hasta cinco diagndsticos de neumonia
adquirida en la comunidad. O sea, el diagndstico es horroroso”. (M1H-PUBLICO)
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Segun los entrevistados, una vez que se logra establecer |la sospecha de cancer pulmonar, se activan las

redes, interconsultas y derivaciones para la confirmacion diagndstica. En esta parte de la trayectoria

del paciente se identificaron algunas dificultades, principalmente en el sistema publico, asociadas al
funcionamiento de la red publica. Los médicos especialistas identifican un problema en el

funcionamiento de la red v en el desconocimiento gue tienen sus colegas en relacion a las derivaciones

gue deben hacer y al funcionamiento general de la red. Por otra parte, se reportan dificultades por

parte de pacientes del sistema publico que quieren hacer uso del sistema privado en esta fase, ya que
dicen que esta navegacion es dificil porque no conocen el funcionamiento del sistema privado.

“De repente yo me confundo en tantos lados” (P13H-PUBLICO)

“...no saben donde enviarlo, una vez que lo envian, tampoco saben con qué estudios lo tienen
que mandar. Entonces el paciente tiene una sospecha de cdncer pulmonary los médicos tienen
que enviarlo a algun centro donde ellos crean que al paciente lo van a recibir” (M1H-PUBLICO).

“El problema mayor yo diria que en general el profesional de la salud no lo sabe a quién hay
que derivar, porque hay que derivar a mds de una persona o a mds de un especialista”. (M2H-
PUBLICO)

“...si la sospecha es clara y categdrica y él (paciente) opta por la red se sus prestadores eh... a
mi se me pierden un poco porque cuando se van los pierdo cachai” (M3H-PUBLICO/PRIVADO)

“La relacion general, entre la vision del APS y el sistema mds hospitalario es lejana, o sea el
doctor de medicina familiar probablemente poco podria saber qué hacer frente a un nddulo
pulmonar sospechoso, si puede hacer algo mds mientras lo deriva a cirugia de torax por
ejemplo, eh porque no tiene el contacto directo de esto con el médico, cdmo le notifico
oportunamente oye acd hay un alta probabilidad de cdncer pulmonar sin que dependa de un
papel” (EU2M-PUBLICO/PRIVADO)

Grupo 2: Pacientes que inician la trayectoria terapéutica asociada a hallazgos secundarios por otras
condiciones de salud.

El segundo grupo identificado corresponde a los pacientes que iniciaron su trayectoria terapéutica de
cancer de pulmdn asociada a hallazgos secundarios por otras condiciones de salud. Esta trayectoria se
identificd en tres pacientes del sistema publico entrevistados, todos ellos hallazgos secundarios a
enfermedades del sistema cardiovascular.

De acuerdo a los relatos de estos pacientes, cuando se identificé un hallazgo secundario sospechoso de

cancer pulmonar, los médicos actuaron de forma répida e indicaron al paciente lo que debia realizar, o

lo derivaron directamente a un especialista. En este tipo de trayectoria no sé identifica la decisién de

consulta por parte de los pacientes, sino que se evidencia la decisién de aceptar y ejecutar las
indicaciones entregadas por el médico.

“...fue secundario, porque él presenté (comenta la nieta), eh, eh, un bloqueo
auriculoventricular y hubo que colocarle un marcapasos, de urgencias, entonces entré al
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hospital de la comuna por el tema del marcapasos y al, al ver digamos, eh, no me acuerdo si
radiografia o no, lo que le hacen para ver que quedara bien puesto, ahi, se evidencid que tenia,
eh, tumorcitos en los pulmones” (P5H-PUBLICO)

“ Yo sufro de una estenosis severa en la vena femoral superficial, ¢ya?, en el tercio medio
digamos, eh... de aproximadamente diez centimetros, producto de eso se me, se me exigio dejar
de fumar para poder tratar la estenosis...fui a un programa, en el CRS para dejar de fumar y,
eh... cuando empezamos el programa se me pidid una, una radiografia del pulmdn, de la cual,
el profesional, el broncopulmonar...eh... me pidid realizar un scan...a partir de eso se detectd
que habia una mancha peligrosa y, en este caso, el doctor, médico cardiovascular,
cardiovascular periférico, me derivé al cirujano de térax y también, en paralelo o dentro del
sector térax, me envio también a, a... al médico broncopulmonar.. Y fue como se detectd” (P6H-
PUBLICO)

“...yo no tenia idea que tenia cdncer de pulmdn, nada mds que cuando me operaron de..., de
bypass el doctor se dio cuenta que yo tenia algo al pulmén...” (P7M-PUBLICO)

Grupo 3: Pacientes que inician |a trayectoria terapéutica asociada a signos o sintomas asociados a otros
sistemas corporales.

El dltimo grupo corresponde a los pacientes que iniciaron su trayectoria asociada a sintomas de otros
sistemas del cuerpo, como el musculoesquelético y digestivo. Esta trayectoria se caracteriza por un

retraso en la identificacion de la sospecha de céncer pulmonar, lo que demora el diagndstico vy el

prondstico del paciente. Esta forma de iniciar la trayectoria terapéutica no fue comun entre los

entrevistados, 1 paciente entrevistado del sistema publico vivié esta trayectoria y permitié reconocer
lo largo y dificil del proceso. El paciente visitd diversos médicos en busca de respuesta a sus sintomasy
signos, recibié tratamientos que no mejoraron su condicién de salud y que generaron un gasto de
bolsillo importante para el paciente.

“Yo empecé en febrero con el colon irritable, me vieron ocho, ocho especialistas. Todos
coincidian con colon irritable... Todos los exdmenes con resonancia, to to toda la parte
abdominal, todo perfecto...no se me pasaba, me llevaron un médico a domicilio, el médico a
domicilio dijo, “esto no es colon, esto es columna, hay que operar, porque tiene una infiltracion
en la columna”. El 25 de junio me estaban operando, el 26 en la mafiana el doctor me dice,
bueno el doctor al tiro me dijo, “esto es una metdstasis de pulmon, el dia 26 ya me estaban
confirmando que, efectivamente, era el pulmon...Al inicio estaban todos equivocados...
gastamos una forrd de plata en medicamentos” (P3M-PUBLICO)
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Resumen primeras fases de la trayectoria Terapéutica

» Decision de consultar aplazada por

4 Sintomas y signos asociacion a otras enfermedades
R comunes.

del %IStem.a » Sospecha tardia por sintomas de otras

respiratorio enfermedades.
» Diagndsticos y tratamientos errados.
» Gasto de bolsillo importante.

Hallazgos » Navegacion guiada por el sistema de salud.
secundarios » Trayectoria inicial mds rapida.

Signos o
sintomas de
otros sistemas

Gasto de bolsillo importante
Trayectoria con los mayores retrasos en la sospecha.

>
>

Las banderas rojas representan retraso en la trayectoria terapéutica y el signo peso (S) representa
gasto de bolsillo relevante para los usuarios.

Si bien, a través de los relatos de pacientes se logré identificar tres perfiles de inicio de trayectorias
terapéuticas de pacientes con cancer de pulmodn; en el sistema privado un especialista que trabaja con

pacientes con cancer avanzado identificd otros 2 grupos o perfiles. Estos grupos llegaron derivados

directamente por un médico internista o por broncopulmonares o cirujanos de torax.

“vo como Oncdlogo médico que me toca participar principalmente en las etapas avanzadas
de la enfermedad las derivaciones son de dos, de dos fuentes, una eh, son pacientes que llegan
derivados de internistas que producto del estudio de una patologia avanzada se llega al
diagndstico o se estd en proceso del diagndstico de un cdncer de pulmdn avanzado y lo vienen
a ver a uno, y después hay otro grupo de pacientes que lo consultan a uno derivados de
broncopulmonar y cirujanos de térax que han tenido cdncer de pulmdn previo tratado, eso es
un grupo menor y que después han progresado y llegan a uno, eh..., en general en la clinica
esas son las dos vias” (M5H-PRIVADO)

1.1.2 Segunda Fase: Examenes y confirmacién diagnostica, decision terapéutica y seguimiento.

Para describir la segunda fase de la trayectoria terapéutica se consideraron las etapas de examenes,
confirmacion diagndstica, decisién terapéutica, cuidados paliativos, terapias complementarias vy
seguimiento.

Examenes y confirmacién Diagndstica

De acuerdo a los entrevistados, después de haber establecido la sospecha de cancer pulmonar, se inicia

el proceso de exdmenes v visitas a especialistas e instituciones de salud para confirmar o descartar un

cancer pulmonar. Esta parte de la trayectoria terapéutica generd distintas emociones en los pacientes,
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entre ellas miedo, angustia, ansiedad, ya que en muchos casos se enfrentaban por primera vez a este
tipo de examenes, no los conocian y, por lo mismo, decian haber experimentado gran incertidumbre.

“Cuando son exdamenes, por ejemplo, que yo sé como son, sé como tiene que ser, no me da
mucho miedo, pero cuando tengo que hacerme un examen que no no me he hecho antes me
da cosa, no sé, esa cosa frente a la incertidumbre me viene un poquito de angustia, tension
...por ejemplo cuando me hice la resonancia nuclear, no me habia hecho antes, fue una cosa
bastante trdgica para mi...que felicidad cuando termind” (P16H-PRIVADO)

En este proceso se identificd una brecha entre el sistema publico y privado, debido a que, en ocasiones,

el sistema publico presentd demoras por disponibilidad de horas en las instituciones publicas o en

aquellas con convenios establecidos en el sistema privado. Se observd ademas que los pacientes

asistieron a muchas instituciones del sistema publico (CESFAM, Hospital, CRS, Etc). Este problema hizo
gue los pacientes del sistema publico tomen la decisién de esperar el tiempo que sea necesario, 0

buscar alternativas de forma particular en el sistema privado. Para decidir, los pacientes consideraron

el presupuesto familiar, siendo una limitacion para aquellos pacientes que no tenian como costear
examenes de forma particular.

“...tampoco encontrdbamos horas para hacer la espirometria y el otro examen, tuvimos que
esperar todo un mes para poder encontrar una hora” (P4H-PUBLICO)

“...los escdner, las resonancia, todos esos temas de examen, lo mds complicado era conseguir
las horas como para tal dia... no teniamos las condiciones como para pagar particular” (P7M-
PUBLICO)

En este proceso se identificdé la importancia de tener acceso a distintos especialistas, como

broncopulmonar, oncélogo, cirujano de térax, entre otros. A través de las entrevistas se identifica que
este acceso se ve limitado para personas del sistema publico, y para algunas personas del sistema

privado de regiones. Por esta razdn, algunos pacientes se vieron obligados a viajar a la region

metropolitana o a capitales regionales para tener horas con los distintos especialistas. En el caso de

pacientes del sistema privado, la alternativa de viajar a buscar alternativas en la capital regional nacio
por recomendacion de los profesionales de la salud que los estaban atendiendo, quienes orientaron al
paciente a no quedarse en su region.

“...en Talca vi a una oncdloga y que ella tampoco fue capaz de determinar en ese momento si
era efectivamente un cdncer, y ella me sugirio que volviera a Santiago, que no me quedara en
provincia, que volviera a la capital y que viera un cirujano tordcico...para mi pareja era mds
econdmico viajar y estar dos horas conmigo que quedarse en un hotel, entonces viajaba cada
dos dias...Si yo no hubiera tenido las condiciones de hacerlo, las facilidades de hacerlo entre la
Isapre y el sequro complementario...no sé hasta qué etapa hubiera llegado” (P11M.PRIVADO)

En el caso de los pacientes del sistema publico de regiones con una infraestructura sanitaria basica,

también debieron abandonar sus domicilios para buscar alternativas de atencidén; en estos casos

realizaron cambios de domicilios con familiares que residian en regiones con mayor infraestructura y
gue podian entregar mayores garantias para la trayectoria terapéutica de los pacientes.
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“...acd en Los Vilos en cuanto a salud es super precaria, acd no hay nada, uno siempre tiene
que salir afuera para buscar opciones de tratamiento y la mds cercana a nosotros en la
primera instancia fue Calera que es donde vive mi hermana...Estd todo concentrado en
Santiago” (P4H-PUBLICO)

Los pacientes entrevistados del sistema privado que residian en regiones con una buena infraestructura

sanitaria accedieron a los examenes en la misma regién, y si bien, en el caso de pacientes jubilados

mantenerse en el sistema privado es de elevado costo, han tomado la decisién de no cambiarse por la

sensacion de seguridad y confianza.

“Me quedé en ISAPRE porque me cubria muchas hospitalizaciones y remedios, cosa que
FONASA no cubre y las horas en el sistema particular son mds rdpido y dgil de conseguir,
entonces, aunque uno pague mds uno busca lo que tiene la sequridad, eficiencia y trabajo
profesional, y eso en la clinica privada” (P16H-PRIVADO)

En los pacientes del sistema publico se observd de forma frecuente una trayectoria terapéutica
combinada, es decir, gue navegan por el sistema publico y por el privado, ya sea por decisién propia

para tener respuesta rapida o por la compra de servicios del sistema publico al sistema privado. Cuanto
esta trayectoria fue realizada por decision de los pacientes para que fuera mas répida, generd un gasto

de bolsillo importante; y los pacientes junto a familiares y amigos realizaron diversas actividades para

juntar el dinero (rifas, bingos, ventas), usaron sus ahorros, vendieron bienes personales, solicitaron y
recibieron aportes familiares, y durante el 2021, realizaron los retiros del 10% de los fondos de
pensiones, generando una situacién de vulnerabilidad financiera.

“...pero nosotros queriamos todo rdpido para saber realmente lo que él tenia y cudles son los
pasos a sequir, porque si nosotros nos podemos atender en el sistema publico quizds, ¢ cudnto
tiempo iba a pasar? y uno, dos, tres afios que a veces se demoran de llamarte de un
hospital...mi Tata tenia una platita ahorrada y de ahi también tuvo que sacar, cuando retiré
su 10%, toda esa plata se ocupo...esos lapsos de tiempo fue por tema de juntar plata y el otro
que no habian horas para los exdmenes” (P4H-PUBLICO)

“...sobrinos mios que tienen un buen trabajo, que se yo, y ellos me regalaron la plata para
hacerme el examen.” (P9M-PUBLICO)

Esta navegacidn mixta que realizaron los pacientes del sistema publico generd problemas al momento

de retornar a su sistema, debido a que estos sistemas no tienen canales de comunicacidn para transferir

la_informacién de los pacientes. En algunos hospitales identificaron este problema y realizaron una

accion auténoma a través de la creacion de una oficina GES en el hospital para facilitar la trayectoria de
los pacientes, desde la sospecha en el sistema privado hacia la confirmacion diagndstica y posterior
tratamiento en el sistema publico.

“En el hospital se instalé una oficina GES a través de la cual llegan los pacientes con su...
pacientes Fonasa con su notificacion de una consulta privada que un doctor que le pidic un
escdner y encontro un nddulo sospechoso en neoplasia y llegan entonces, lo ingresan al
sistema porque son pacientes Fonasa y tienen que atenderse acd, o sea, se generd una manera
de traerlos porque era un lio para algo que... en la consulta privada deberia hacer o debia
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hacer antes era decirles, “vdyase a un consultor y en el consultor lo tienen que derivar” y la
vuelta era medio larga, ¢ya?” (M3H-PUBLICO/PRIVADO)

Los pacientes del sistema publico que no lograron acceder a los examenes de forma oportuna
consideraban que si fueran de ISAPRE o tuvieran un mayor recurso econémico hubiese mejorado su

atencidn de salud.

“...yo creo que si yo fuera de eh, la isapre, tuviera plata pa’ pagar, creo que me atendieran asi,
a las mil maravillas, pero como soy de Fonasa y mds encima no puedo pagar me atienden
como el ajo jajd, qué quiere que le diga” (P13H-PUBLICO)

En el sistema privado, en algunos casos los pacientes accedieron a exdmenes de mayor precisién que
son costeados, principalmente, a través de seguros complementarios de salud propios de ciertas

clinicas. Estos examenes no generaron un gasto de bolsillo en los pacientes ya que son pagados a través

de la ISAPRE y el Seguro complementario.

“Habitualmente lo que yo estoy haciendo en la mayoria de mis pacientes, que es algo que se
hace poco todavia en Chile y es mds caro, que es pedirle directamente un NGS, una
secuenciacion paralela masiva de genes, porque finalmente es mds costo efectivo eso que
pedir las seis o siete cosas que hay que pedir por separado ya que en el pulmdn hay mds o
menos cuatro o cinco test genéticos mds tinciones de PL1 para ver la inmunoterapia...eso es
lo que yo estoy haciendo en esta clinica para los pacientes con cancer de pulmdn, entonces es
un test que se manda el tejido fijado a Estados Unidos y llega en dos semanas y media los
resultados y con eso ya tengo todo el panorama de lo que es mejor para ese paciente. Por lo
tanto, en los pocos pacientes que veo acd por lo menos puedo hacer el estado de arte del
momento y te fijai que en muchas partes no se hace por eh, por los costos que tiene. Ustedes
se podrdn imaginar terapias orales mds inmunoterapia de entrada, ya estamos hablando de
millones de peso que algo lo paga un seguro o el paciente, pero salen de alguna parte, por lo
tanto son terapias extremadamente caras que la mayoria de los pacientes cubren con seguros
complementarios eh, casi no conozco casos de gente que “out of pocket” pague la cuestion si
no que algo lo paga, te fijas, habitualmente un sequro complementario” (M5H-PRIVADO)

Si bien, la mayoria de los pacientes refirié que el proceso de exdmenes previos a la confirmacién

diagnostica -que permitid la seleccidn de tratamientos- fue lenta, los médicos reportaron una opinién
opuesta ya que, en opinién de los especialistas, este proceso funciona bastante rapido.

“Eso en general es relativamente dgil, eso significa que mds o menos en un mes nosotros
logramos tener a un paciente estudiado con sus estudios de etapificacion completo y el estudio
funcional respiratorio completo”. (M3H-PUBLICO/PRIVADO)

Es importante recordar que el cadncer de pulmdn establece, a través de la Ley de Garantias Explicitas en
Salud, GES, los tiempos maximos de espera que pueden tener los pacientes para realizarse un examen,
sin embargo, pocos pacientes han exigido esta garantia, lo que puede ser atribuido a una falta de

informacidén, actitud, recursos, entre otros aspectos.

“Debido a la demora, pedi cambio porque se agoto el plazo. Era un mes para que me dieran
atencion y no fue asi, y pedi al sequndo prestador y fui derivado, bueno, yo también pedi un
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lugar que fuera... que estuviera mds avanzado y me mandaron a Santiago, a la FALP, a la
Fundacién FALP... yo lei al respecto y fue que me interesé atenderme ahi” (P15H-PUBLICO)

Finalmente, sobre la confirmacidn diagndstica, no se reconocié en las experiencias de los pacientes, del

sistema publico y privado, una forma Unica de entregar el diagndstico, o un examen especifico, ni un

momento puntual en la trayectoria que definiera el diagndstico. De esta forma, algunos pacientes
fueron informados por imagenes como radiografia, resonancia, PET, scanner; otros posterior a una
operacién por otra condicion de salud, y otros segln los resultados de la biopsia.

“...no sabian bien exactamente que era, hasta que se le hizo finalmente la biopsia, él estuvo
mds o menos un mes hospitalizado” (P5H-PUBLICO)

“Uno ve el examen pero uno no sabe de qué estdn hablando poh, si uno no tiene las palabras
para, para ver si ,ah, si tiene tal y tal cosa, pero mds o menos nosotros sabiamos de qué se
trataba el tema” (P4H-PUBLICO)

“..me hicieron un escdner y mmm..., y vieron que era un tumor chiquitito” (P9M-PUBLICO).

Sobre la confirmacién diagndstica los profesionales de la salud identificaron diferencias entre las etapas

de diagndstico del sistema publico y del sistema privado, siendo mucho mayor el nimero de pacientes

con cancer en etapa avanzada (3-4) que son diagnosticados en el sistema publico y, por lo tanto,

quienes tendrdn una menor sobrevida.

“En los centros privados lo que se encuentran son cdncer pulmonares etapa 1, o sea son
pequefios nédulos que llegaron a un broncopulmonar, el broncopulmonar lo envia al cirujano
de tdrax, se saca y era un cdncer pulmonar. Por lo tanto, la sobrevida de eso es entre 91 y 93
por ciento en el sistema publico, el 70 por ciento de los pacientes llega en etapas 3b Y 4. Con
una sobrevida mediana de 4,4 meses y una sobrevida global que no llega al 30 por ciento... eh
a los cinco afios” (M1H-PUBLICO)

“Yo entiendo que es por un tema de costos, pero es muy desigual, porque un paciente vive mds
si tiene un sequro complementario y se atiende acd en Los Andes que si te atiendes en un
hospital publico en el sector sur de Santiago y eso es asi” (M5H-PRIVADO)

El plazo establecido por Ley para la confirmacién diagndstica no considera el tipo de la etapa ni el tipo
de cancer que se sospecha tiene el paciente, por lo tanto, son manejados de igual forma los canceres
en etapa 1y en etapa 4, y de un tipo de célula tumoral y otro.

“El sistema es tan ignorante que no tiene idea qué tipo de cancer pulmonar tiene el paciente
hasta que nosotros hacemos la biopsia. O sea, por lo tanto, en este sentido es culpa del cdncer
la evolucidn que tenga. No hay una diferencia de acceso, porque los pacientes que llegan
derivados vienen sin ninguna sospecha de cudl es cual. Entonces nosotros tenemos el reflejo
inmediato de que el paciente que tiene un cdncer pulmonar de células pequefias encendemos
alarmas por todos lados, porque sabemos que la mediana de sobrevida sin tratamiento es 2,7
veces, entonces, obviamente, es un paciente que requiere una terapia rdpida, que necesitamos
acortar el tiempo. Ahora, de nuevo el sistema eso no lo considera. Y tampoco considera la
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diferencia entre un cdncer pulmonar avanzado y un cdncer pulmonar en etapa precoz, que el
paciente con cdncer pulmonar en etapa precoz es potencialmente curable” (M1H-PUBLICO)

Decisién Terapéutica

La decisidn terapéutica tiene relacion a los tratamientos que fueron indicados por el médico en base a
los exdamenes realizados. Se identificaron como tratamientos frecuentes la quimioterapia, radioterapia

y cirugia. Estos tratamientos en algunos pacientes fueron complementados con cuidados paliativos
para abordar distintas necesidades, principalmente alimentacion y alivio del dolor. Una vez que se
definio el tratamiento los pacientes comentaban que el proceso fue bastante rdpido y estaban

conformes, sin embargo, en algunos casos de pacientes del sistema publico, el gasto de bolsillo siguid

siendo una preocupacion.

“..fue excelente, me atendieron muy bien, porque me atendieron altiro” (P10M-PUBLICO)

“...eltema uno era la cirugia, pero nosotros igual la estdbamos aplazando un poco por el tema
porque valia mds de quince millones aproximado la cirugia...” (P4H-PUBLICO)

El acceso garantizado a los tratamientos para pacientes del sistema publico y privado no es, de acuerdo

a profesionales de la salud entrevistados, de altos estandares.

“Reciben como primera linea quimioterapia, cierto que los ayuda, les mejora la calidad de vida,
pero no es el estandar actual; y las pastillas para qué decir, se usan las pastillas que se usaban
hace, en Estados Unidos hace seis, siete afios atrds, que son buenas, pero son inferiores al
estandar actual” (M5H-PRIVADO)

En otras ocasiones, los pacientes han recibido muchos tratamientos a medida que la enfermedad fue

progresando, y en esta diversidad de tratamientos se han sentido acompafiados por el sistema de salud

gue les ha entregado los servicios correspondientes en cada etapa. Esto generd una percepcidn de

acompafiamiento durante el proceso.

“...para el cdncer pulmonar sélo tuvo eso lo que le hicieron del derrame pleural como cirugia,
después le hicieron quimioterapia, varios ciclos, empezamos en enero 2019, estuvo con
inmunoterapia, que estuvo bien bastante tiempo con la inmunoterapia, después la
inmunoterapia dejo de dar resultado, volvimos a la quimioterapia y luego cuando
diagnosticaron la metdstasis al cerebro, que fue ahora hace poco empezamos la radioterapia,
10 sesiones...y también combinada con quimio, o sea, fue una bomba bastante...pero nunca
ha estado sin tos, no podemos decir que se han despreocupado de ese tema, siempre ha estado
con tratamiento” (P10M-PUBLICO).

Junto con lo anterior, se identificaron situaciones en la que los pacientes no quedaron conformes con

los tratamientos indicados por el médico, y se evidencid una falta de comprensién por parte del

paciente del porqué se le definié tal tratamiento especifico. Si bien los médicos son los expertos, el
paciente tiene el derecho a recibir toda la informacién sobre su condicién de salud y las decisiones
terapéuticas; y las decisiones terapéuticas deben ser tomadas en conjunto con el paciente, ya que este
tiene el derecho de aceptar o rechazar los tratamientos indicados.
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“Yo pensaba también que habia algo por ejemplo, algin medicamento que me iba a dar para
el problema, pero por lo que veo no hay” (P12H-PUBLICO)

“Lo que a mi me hubiera gustado es que me hubieran salvado el pulmdn poh”(P8H-PUBLICO)

Frente a estas dudas o necesidad de averiguar sobre otros tratamientos, el paciente del sistema privado

buscd segundas opiniones en otras instituciones de salud y con otros especialistas; sin embargo, en los

pacientes del sistema publico no se observod este comportamiento, realizando actos de fe en los equipos

de salud, aun cuando querian recibir otro tipo de tratamiento.

“Yo no sé si era factible haber sacado el nddulo de donde estaba y haber puesto una especie
de bypass o algo ahi, no sé. No sé si se puede hacer eso tampoco, uno es ignorante en ese
tema. Si lo sacaron es porque sequramente no lo podian salvar nomas poh” (P8H-PUBLICO)

“El ochenta por ciento son sequndas opiniones de pacientes que han sido tratados o que estdn
siendo tratados en otras instituciones ya con diagndstico y con tratamiento, por ejemplo, en
la Santa Maria, en La Catdlica, en Las Condes, en La Alemana y vienen para ver si lo que estdn
recibiendo estd bien o vienen para ver si hay una diferencia en opinion” (MH5-PRIVADO)

Se encontré también que ciertos pacientes entrevistados tuvieron la oportunidad de participar de
forma voluntaria en estudios clinicos. Quienes accedieron a estos estudios sostienen que esta
oportunidad les aumentd las alternativas de tratamientos a los que podian acceder de forma gratuita.

En el sistema publico estos pacientes fueron informados por los médicos a cargo de los estudios vy

decidieron participar de forma voluntaria; en el caso de pacientes del sistema privado, ellos realizaron

de forma auténoma la consulta con un médico y preguntaban sobre la opcidn de algln ensayo clinico,

reflejando mayor conocimiento sobre estos temas y proactividad en sus trayectorias.

“...mi Tata estd postulando ahi mismo en la clinica para ver si se lo hacen ahi como gratis, pero
se postula, es como...si lo hacen a nivel mundial, hay que dar unos consentimientos y llevar
todo el historial médico de examenes, todas las cosas, la misma, eh o, eh o, oncdloga lo evaliua
a él presencial y ella lo postuld” (P4H-PUBLICO).

“Otro grupo de pacientes viene buscando la participacion en estudios clinico, pero me
conectan a través de la consulta, nosotros tenemos una via de drenaje de pacientes
importantes a los estudios clinicos” (M5H-PRIVADO)

El interés en participar en estudios clinicos por parte de pacientes con cancer de pulmoén en Chile es
alto, tanto en pacientes del sistema publico como del sistema privado. Muchas veces esta decisién de
participar en un estudio clinico estd asociada al alto costo de los tratamientos de primera linea vy la

incapacidad de costearlos; o en el caso de pacientes del sistema publico que han salido en esta etapa

al sistema privado, lo vieron como una alternativa para mantenerse en este sistema. Esto puede ser
una oportunidad para algunos, pero hay otros pacientes que no califican o no son invitados a participar

de estos estudios, generando inequidades en las alternativas de acceder esta oportunidad.

“...entonces el paciente que no pueda obtener su primera linea eh, por sequro o por costo,
muchas veces en vez de irse a su prestador prefiere el estudio clinico, u otras veces no tienen
prestador o tiene un seguro de Fonasa, y vienen a verlo a uno igual por el nombre o en internet;

48



a esos pacientes los llevamos a Bradford Hill a un estudio de primera linea de pulmon y reciben
como rama control de lo que se estd estudiando el estandar, entonces reciben inmuno con
quimio por ejemplo. Se los comento porque es una via no menor de volumen de pacientes con
cdncer de pulmdn que vemos muchos oncdlogos en Chile se deriva en estudio clinico...hay que
comentar eso porque es una via de acceso gratis para los pacientes que utilizamos mucho,
pero es muy desigual porque hay pacientes que no califican a esto el estudio clinico, hay
pacientes que no tienen acceso al estudio clinico o no los derivan; y ahi muchas veces el
tratamiento, ni siquiera hay tratamiento” (M5H-PRIVADO).

Los pacientes que ingresaron a estudios clinicos tenian sus propias trayectorias, las que iban cambiando
en relacion a los resultados durante el ensayo clinico. En los estudios clinicos los profesionales de la

salud identificaron mas pacientes del sistema publico que del privado.

“Yo diria que la mayoria, el noventa y cinco por ciento de los pacientes de estudios clinicos son
del sistema publico y no pagan nada, o sea, no pagan el tratamiento ni las imdgenes y se deja
su cobertura en el momento que progresan a la enfermedad, o sea, el estudio les cubre todo
lo relacionado al tratamiento, a la etapificacion, a la evaluacion o a los efectos adversos
asociados a los medicamentos del estudio hasta la progresion; y en el momento de la
progresion algunos pacientes ya no estdn en condiciones de seguir con el tratamiento y pasan
a paliativo, y otros pacientes que siguen en condiciones y vuelven a su sistema, a su hospital
publico a recibir eventualmente su sequnda linea; o también hay casos en que puede pasar a
otro estudio clinico después de seqgunda linea, eso es como la via de navegacion de un paciente
de estudio clinico, porque te digo, la mayoria son de sistema publico”.

Los pacientes que reciben atenciones de cuidados paliativos ingresaron por diversas necesidades de

salud dependiendo de su condicidn. En algunos casos, los cuidados paliativos incluyeron manejo del

dolor a través de la entrega de medicamentos como la morfina; en otras oportunidades se dieron
atenciones psiquiatricas las que en contexto de pandemia han sido de forma telefdnica, y en otras
ocasiones, se les entregaron medicamentos para disminuir el asco y permitir que los pacientes pudieran
comer evitando la pérdida de peso. La diversidad de atenciones entregadas por cuidados paliativos
refleja la importancia de conocer las experiencias y necesidades de cada paciente.

“...ahora estoy con paliativos, estoy con, con, con, ah..., ¢como se llama?, eh... em... morfina,
que igual para mi fue una sorpresa, cuando, cuando la doctora de paliativos me dice,
“morfina”, la miro y le digo, “morfina”, yo estaba recién en el inicio, qué me va a dar después.
Me dice, “No lo que pasa en que hay otros medicamentos que son mejores que la morfina, por
eso se parte con morfina” (P3M-PUBLICO)

“...me han mandado a cuidados paliativos, me han llamado de alld, me ha llamado el
psiquiatra, me ha llamado la doctora para preguntarme como estoy, pero nada mds poh”
(P8H-PUBLICO)

“...en paliativo me dieron los remedios para poder yo poder comer, llevo como tres meses en
paliativo, con los remedios ya no senti esos ascos, ya podia comer” (P7M-PUBLICO)
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Sin embargo, en algunos casos, los cuidados paliativos fueron la Unica prestacién gue recibieron algunos

pacientes después de la confirmacion diagndstica. Estas trayectorias terapéuticas sélo se identificaron

en el sistema publico de salud vy generdé disconformidad en los pacientes y familiares, quienes querian

tener mejores alternativas de tratamiento. Los pacientes que vivieron esta experiencia la asociaban a

SUS escasos recursos economicos e imposibilidad de acceder de forma particular a otras alternativas,
razon por la que buscaron alternativas en el mismo sistema publico de salud, pero en otros hospitales
publicos. En este nuevo hospital publico encontraron mejores alternativas, lo que evidencié un
funcionamiento hospital-dependiente en |la toma de decisiones de cuidados paliativos, y no asociado a

la condicion de salud del paciente.

“..con cuidados paliativos no mds, porque nosotros todavia no podiamos tener un
tratamiento que sea digno pa’ él, porque lo tienen todavia con paliativo, ya de septiembre que
estamos, entonces no sé qué esperan, que nosotros tengamos que tener plata para pagar, y
de donde vamos a sacar jajd, ofrecer dinero a un doctor para que nos atienda mejor, no sé,
no...estamos esperando que él tenga pronto un tratamiento que, que no sea paliativo, y que
si es paliativo que por lo menos que sea algo mds que Paracetamol po’” (P13H-PUBLICO)

“..quedamos con, eh, cuidados paliativos directamente y con broncopulmonar...se nos
cerraron todas las puertas en el hospital de La florida como para presentarlo a un comité
oncoldgico...asumieron una etapa cuatro y nada que hacer..pero si hay una pequefia
posibilidad de hacer algo o por lo menos, sabemos que, muchas veces no son curativos por lo
que digo, pero si, si que disminuyen el dolor o que si enlentezcan el avance, se pueden hacer
€osas, entonces sentimos en ese momento que se nos puso un timbre de listo paliativo adids,
no, no les interesa nada mds, entonces, con los mismos examenes, con el mismo diagndstico,
con todo lo mismo vamos al Sétero y es todo un mundo distinto entonces” (P5H-PUBLICO)

Esta situacion también fue reconocida por profesionales de la salud, quienes evidenciaron una falta de

conocimiento sobre el manejo del cdncer pulmonar y un prejuicio asociado a su prondstico y

caracteristicas de cancer terminal.

“..la gente que deberia inducir a que esto sea tratado rdpidamente lo hacen sindnimo de
muerte, o sea diagndstico de cdncer pulmonar avanzado es igual a enfermedad terminal”.
(M1H-PUBLICO).

“Yo conozco lugares que los mandan a paliativo todavia a los cdnceres de pulmdn, que solo
por el diagndstico de metdstasis sobre setenta afios ya no caen dentro de las alternativas como
de tratamiento, pese a lo que estd asegurado por el Auge, y nunca se llegan a conocer a esos
pacientes” (M5H-PRIVADO)
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Resumen de las etapas de la fase 2 sobre examenes, confirmacion diagndstica, tratamiento y seguimiento

Sistema Privado

3

Sisterna Pdblico

Tratamiento Seguimiento l -

Las banderas rojas representas retraso en la trayectoria terapéutica, el signo peso (S) representa gasto de bolsillo relevante
para los usuarios, el signo peso con * (S*) representa gasto de bolsillo para los usuarios con relevancia en usuarios de
regiones o comuna rurales, el tridngulo amarillo con signo de exclamacion representa una advertencia en esta etapa de la
trayectoria terapéutica debido a falta de uniformidad al momento de informar el diagnéstico, las flechas curvas representan
trayectorias mixtas en pacientes del sistema publico que realizan parte de su navegacion en el sistema privado.

Terapias Complementarias

Las terapias complementarias son parte de la segunda fase de la trayectoria y se pudieron identificar
posterior a la sospecha de cancer pulmonar o después de la confirmacion diagndstica. Los médicos

entrevistados reportaron no tener problemas con el uso de estas terapias, siempre y cuando, no
afectaran el tratamiento médico indicado. Se reconocié en los pacientes que estas terapias son una

forma de hacer algo mientras esperan exdmenes o inicios de tratamientos de medicina tradicional, o

como parte de mejorar su salud de una manera integral.

“Yo anteriormente nunca habia incursionado en estas terapias y creo que lo hice un poco por
desesperacion...fue una forma de meter la mente en otra cosa y tener la fe que eso me iba a
ayudar” (P11M-PRIVADO).

“...he pedido ayuda para mi con otra gente que trabaja... es un trabajo a nivel energético...
trabajo con imanes que se ponen en el cuerpo, me estoy auto ayudando” (P3M-
PUBLICO/PRIVADO)

“Tengo pacientes que hacen de todo, es un tema de humanidad porque le da una esperanza”
(M2H-PUBLICO)

Cuando las terapias complementarias fueron utilizadas durante los tratamientos, algunos pacientes no
informaron de esto a su médico, sin embargo, si aparece algin efecto adverso en el tratamiento
consultan si no serd un efecto asociado a la terapia complementaria que estan realizando, y en ese
momento el médico dice enterarse que su paciente estd acudiendo a estas practicas.

“Yo igual estoy en una posicién donde los pacientes no tienden a contarte estas cosas, porque
como que al oncélogo médico, uno trata de insistir en eso y me ha pasado miles de veces que
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los pacientes te dijeron diez veces que no y después un familiar o el paciente cuando tiene
algun efecto adverso te dice, “no serd porque estoy tomando la no se cuanto” (M2H-PUBLICO)

Las terapias complementarias son estrategias que principalmente fueron iniciadas por los mismos

pacientes debido a la falta de apoyo de este tipo de terapias en los sistemas de salud. Las terapias

complementarias mas utilizadas por los pacientes entrevistados fueron: reflexologia, aglita con
hierbas, vitaminas, alimentacién, monjes brasilefios. En algunos casos las terapias complementarias

fueron la primera alternativa terapéutica de los pacientes, principalmente en aquellos gue la medicina

aldpata no les entregd una alternativa curativa.

“Cuando uno particularmente establece el diagndstico de un cdncer pulmonar es un terremoto
eh.. personal, familiar; la palabra cdncer mata desde el momento que uno lo dice digamos.
Entonces, sobre todo en los pacientes que tienen un cdncer mds avanzado y que uno tiene la
obligacion de informarles que los tratamientos merced al, al, al, a la etapificacion que hicimos
van a ser de corte paliativo y no curativo, sobre todo ese tipo de pacientes yo diria, que
empieza a buscar tratamientos alternativos...” (MH3-PUBLICO/PRIVADO)

Estas terapias fueron reconocidas por los médicos como un tema de preocupacion, debido a que cada

vez se dan con mayor frecuencia en los pacientes con cdncer pulmonar, y en muchas ocasiones,

generan un gasto de bolsillo importante en los pacientes quienes acuden con esperanza.

“...esto ha sido un terreno muy fértil para gente que charlatanes mucho con estas historias.
Entonces, por ejemplo, hay una inmunoterapia, la inmunoterapia alternativa, eh, que no sirve
para nada, que no tiene ninguna demostracion, que vale 12 millones de pesos cada vez que
un paciente entra por ahi...muchos de nuestros pacientes que han entrado por ahi gastando
lo que no tienen” (MH1-PUBLICO)

“...hay que tener cuidado ahi, porque la esperanza a veces les sale muy cara a los pacientes y
hay muchos charlatanes que estdn aprovechdndose de esta situacion” (M2H-PUBLICO)

“...me toca frecuentemente encontrarlos y con frecuentemente me refiero a una o dos veces
al mes de un paciente que viene al hospital y le estaban dando un tratamiento que cuesta que
se yo cuatro, ocho millones de pesos, que es un tratamiento sin evidencias, hecho en un lugar
con personas que no tienen como pergaminos para dar terapias como esas y que uno en el
fondo se queda con la sensacion de que el paciente estd siendo parte de una estafa, que lo
estdn estafando poh” (M4H-PUBLICO)

Seguimiento

La etapa de seguimiento es el periodo que comienza una vez finalizados los tratamientos indicados por
el médico. Informacidn sobre esta etapa soélo se logrd conocer por la entrevista a un paciente del
sistema privado, quien fue diagnosticado en etapa inicial de cancer de pulmdn, operado y actualmente
realiza controles periddicos con imagenologia. En esta etapa se identificd que la persona que ha vivido

un diagndstico de cancer pulmonar vive con miedo y angustia la etapa de seguimiento, asociada a la

posibilidad de recurrencia del cancer. En esta etapa no cuentan con apoyo de profesionales de salud o
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de otro tipo que les permitan enfrentar estas emociones, por lo que dependen de sus propios recursos

psicosociales y los apoyos que les puedan prestar amigos o familiares.

“Me da un poquito de angustia por saber como saldrd el examen y el médico como estd, serd,
estard bueno o malo...o siento un dolor que antes no sentia y lo asocio con otra cosa...na que
ver, pero uno se empieza a pasar rollos...yo no era asi, yo como que necesito el apoyo
psicoldgico para ver como puedo sacarme la ansiedad, la angustia,serd que tengo miedo a
morirme...eh, no sé” (P16H-PRIVADO)

Trayectoria del paciente con cancer pulmonar del sistema publico y privado.

Las entrevistas realizadas a pacientes, profesionales de la salud vy lider de organizacion de paciente,
permitieron identificar las distintas etapas de la trayectoria de pacientes con cancer de pulmén en Chile.
Si bien, el sistema publico y privado presentan diferencias que fueron identificadas con anterioridad,
también comparten los aspectos generales de la trayectoria en relacion a las etapas que existen. La
trayectoria de los pacientes del sistema privado tiene una linealidad, ya que se mantienen en su mismo
sistema a lo largo de la trayectoria, sin embargo, los pacientes del sistema publico de salud presentan
una trayectoria mixta en la que deben navegar por ambos sistemas, ya que su sistema de salud, es
decir, el sistema publico, no cuenta con todos los elementos necesarios para realizar el diagndstico
completo ni tratamiento a los pacientes con cancer pulmonar en Chile.

La trayectoria general se ejemplifica en el siguiente esquema, siendo la linea punteada la que
representa la navegacion mixta de pacientes del sistema publico, las banderas rojas retrasos en los
accesos oportunos a la atencidn, en signo peso las etapas que generan mayor gasto de bolsilloy el signo
de exclamacion en un tridngulo el dmbito donde hay que poner atencion y saber mas lo que esta
sucediendo.

Esquema general de la Trayectoria Terapéutica de pacientes con cancer de pulmén en Chile con puntos
criticos de demora, gasto de bolsillo, navegacién mixta y zonas de advertencia.

L Cuidados Paliativos
X D '
°
x ‘ . $ Terapias Complementarias

$ Gasto de bolsillo elevado

/L. Advertencia posibles riesgos
| g Zonzas de retraso en la trayectoria

Trayectoria de pacientes del sistema publico
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1.2 Emociones de los pacientes durante la trayectoria terapéutica

La trayectoria terapéutica del cancer pulmonar generd distintas emociones en los pacientes, las que
fueron expresadas en distintas etapas dependiendo de la informacién que recibian los pacientes por
parte del equipo de salud, y como son entregadas estas informaciones. Estas emociones fueron
transversales en pacientes del sistema publico y privado, y cambiaban a medida que avanzan y conocen
mas sobre lo que les va a pasar, o se mantienen igual durante toda la trayectoria.

Una de las emociones mas frecuentes fue la sensacion de muerte, la que en las entrevistas se expresaba

desde el inicio de la trayectoria, en la sospecha o confirmacion diagndstica, durante los tratamientos y
se mantuvo hasta la etapa de seguimiento, es decir, el paciente con cdncer pulmonar vive toda su

trayectoria con la presencia de la muerte. Esta sensacidén fue acompafiada de angustia y ansiedad, la

gue debieron enfrentar solos los pacientes porque no cuentan con apoyo de profesionales de la salud.

(Diagnostico) “cuando supe, o sea yo... me queria morir poh, dije, “pero como me va a dar esta
cuestion a mi”, no sabia si iba a salir de esta porque, obviamente, la operacion iba a ser muy
complicada la que me iban a hacer... y, estaba sumamente preocupado por eso, pero gracias
a Dios todo salio bien, la operacion salid bien y bueno, ahora, estamos bien hasta el momento”.
(P8H-PUBLICO)

“De primera lloré, no dormia, estaba asusta’ porque a mi, porque yo, pero al final después ya
lo fui como superando, la primera palabra, la palabra cdncer es muerte, entonces yo eso
pensé, me voy a morir” (P7M-PUBLICO)

(Tratamiento) “la verdad de las cosas que yo sentia cuando me hicieron la radioterapia sentia
que era mi ultima vida pa mi, porque estuve muy mal, perdi la nocidn, el pelito...la pela...perdi
todo” (P10M-PUBLICO).

(Sequimiento) “ me da un poquito de angustia por saber cémo saldrd el examen, estard bueno
o malo...o siento un dolor que antes no sentia y lo asocio con otra cosa na que ver, pero uno
se empieza a pasar rollos...yo no era asi, yo como que necesito el apoyo psicolégico para ver
como puedo sacarme la ansiedad, la angustia, serd que tengo miedo a morirme...eh, no sé”
(P16H-PRIVADO)

El miedo a lo desconocido también fue una emocion que sintieron los pacientes con cancer de pulmén

de forma transversal durante su trayectoria, ya que enfrentaban distintas situaciones que no habian
vivido anteriormente, y que por distintas situaciones de la vida, sabian que es dificil. En estos casos cada
paciente tenia distintas estrategias para enfrentar estas emociones.

“Miedo, ese es el mds fuerte, porque no sabes que viene, ese miedo a lo desconocido...esa
sensacion de ahora qué hago, porque es un camino que nunca has recorrido pero sabes que
es dificil porque lo has escuchado, lo has visto, porque en el cine lo has visto, o alguien te
cuenta algo...pero es poca la informacion que uno tiene como para decir este camino voy a
sequir, entonces era todo un tema de que me esperaba, de que me esperaba de ahi en
adelante...por las mias enfrenté este camino, salvo la primera doctora que era bien
integral”(P11M-PRIVADO).
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“Cuando son exdmenes que yo sé como tienen que ser, el examen no me da mucho miedo,
pero cuando tengo que hacerme un examen que no me he hecho antes me da cosa, no sé, esa
incertidumbre me da un poquito de angustia, tension...yo cierro los ojos y me pongo a rezary
cantar mentalmente” (P16H-PRIVADO).

“igual de preocupacion, de estrés, mucha tension porque sin saber que, que realmente, qué
puede pasar, porque yo, yo vivi, no conmigo, pero con una hermana un cdncer de mama, con
resultado de muerte, después de cinco afios, entonces eh, yo viendo todo lo que mi hermana
vivié eh, también, asi como muy estresada” (P9M-PUBLICO)

De forma especifica, el lider de organizacién de pacientes reconocié como periodo critico de emociones
la etapa post diagndstica, debido a que en esta etapa el paciente enfrenta una noticia de una nueva
enfermedad y debe comenzar a actuar de forma rédpida, pero la emocién que vive en el momento lo
puede paralizar, por lo que es una etapa en la que los apoyos integrales son relevantes.

“Hay una, un periodo post diagnostico, inmediato post diagnostico que requiere mucha mds
atencion, mucho mds atencidn, contencion y orientacion que son esos primeros, esas primeras
semanas, esos primeros dos meses donde el shock del diagndstico muchos pacientes lo
describen como un salto al vacio” (lider organizaciéon de pacientes).

Otras emociones que expresaron fueron en relacién a los efectos adversos de los tratamientos, como

puede ser la quimioterapia. Uno de los efectos adversos que generd mayor compromiso emocional en

los pacientes fue la pérdida de cabello, que, si bien el médico los ha anticipado a esta situaciéon, cuando

lo evidencian les causa mucha pena.

“Lo primero que perdi fue el pelo...tuve un afio con la quimio blanca y no me pasé nada, me
cambiaron a la rosada y al tercer dia empezd a caerseme el pelo...fue tremendo, me pescaba
el pelo a dos manos y salia volando el pelo, eso fue lo mds pesado que yo lloraba por mi pelo
(la paciente se emociona y se le quiebra la voz)...el médico me dijo que me iba a pasar eso pero
que me iba a crecer ligerito el pelo, y todavia llevo, todavia llevo como 6 meses” (P10M-
PUBLICO)

Para enfrentar estas emociones y las dificultades en la trayectoria terapéutica los pacientes recurrieron

a sus creencias espirituales, principalmente aquella relacionada a Dios, en quien depositaban su

confianza y esperanza para enfrentar esta trayectoria.

“Me levanté en nombre de dios y diosito me dijo dndate al Sétero del Rio y llequé yo a
urgencias, llegué pero mal, mal, mal, mal, llorando, llorando a mares y me dice..., yo dije es
que vengo porque tengo cdncer” (P2M-PUBLICO).

“Me enojo, me enojo, me pongo mal genio, peleo... me amargo... me ha cambiado harto la
vida, yo lo tnico que le pido no mds a mi sefior que me de vida” (P7M-PUBLICO)
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“hay que dejarselo a dios no mds poh, él sabrd cudndo nos necesite allg al otro lado” (P1M-
PUBLICO)

De acuerdo a lo reportado en las entrevistas, el tipo de emocion que vive cada paciente se vio
influenciada por la actitud del paciente y la historia de salud previa de cada persona, siendo las personas

que han vivido otras enfermedades complicadas o de larga duracidén quienes enfrentaron esta nueva

informacion en relacion al cancer de pulmén de forma mas tranquila.

“Sabe que, eh, he estado ya tantos afios con y he estado bien, bien, bien estd asi que no, porque
ya con tanto este, ya estoy ya habituada a esto... entonces tengo harta, harta fuerza, harta
voluntad, asi que, hay que sequir adelante no mds con las cosas, hasta que dios lo diga” (P1M-
PUBLICO)

“Ya lo tengo asumido como algo que me paso y tengo que aceptarlo nomas entonces. Ya no
lo puedo cambiar, que saco con, con echarme a morir por eso” (P8H-PUBLICO)

Las emociones no fueron experimentadas solo por los pacientes, sino que también por sus familiares o

personas que los acompafian en esta trayectoria. Ellos llevaban una carga emocional asociada a la

contencion y apoyo al paciente, a las preocupaciones por su familiar que estd viviendo esta trayectoria
y las cosas que pueden pasar en el futuro, y también, enfrentaban dificultades econémicas para acceder

a examenes o tratamientos.

“Y nosotros como familia...fuerte igual, super fuerte porque igual...es complicado poh, es
complicado, uno por, écémo se llama de que...igual...mis abuelos ellos son dos, mi abuela igual
es diabética y usted sabe que mi abuela, uno como mujer se lleva toda la parte emocional
fuerte se podria decir; y para mi abuela ha sido super complejo, ella llora..., porque igual ellos
llevan, van a cumplir cincuenta afios de casados ahora, entonces igual..., es toda una vida
juntos, son cincuenta afios juntos, no, no es menor” (P4H-PUBLICO)

“Enfrentarnos a una seqgunda, a una segunda patita digamos eh..., fue..., devastador en el
fondo para todos, porque tampoco nunca tuvimos una, nada que nos dijera que habia algo, o
sea mi papd jamds tuvo problemas respiratorios o algo que nos hiciera suponer que habia algo
mds o algun problema pulmonar...en general como familia fue devastador este nuevo sintoma,
este nuevo diagndstico (P5H-PUBLICO)”

En las entrevistas se deja entrever que en algunos casos es el paciente quien se llevaba la

responsabilidad de realizar la contencion familiar, teniendo no sélo que asumir su propia enfermedad,

sino que también ayudar y apoyar a su familia para que estén tranquilos. Los pacientes también dan
cuenta de emociones asociadas a cémo sus familiares enfrentaban la situacion, y les generaba
emociones de molestia y dolor cuando sus familiares lo estaban pasando mal por su enfermedad.

“Yo tengo, yo tengo siete hermanos conmigo son ocho, pero sabes tu que soy la que mds les
da fuerza a todos, porque todos lloran jajd... yo me, yo me enfermo y empiezan todos a

lloriguear ahi, asi que no, asi que no, asi que ahi estoy poh, bien fuerte para toda mi familia
(PM-PUBLICO)
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“Lo mds dificil ponte tu, fue, fue... fue ... mi entorno, mi entorno medidtico que son mis
hijos...Ya... ellos, para ellos se han llevado la peor parte, todo el inicio y toda la cosa. Mi hijo,
eh... mi hijo, ahora llego de Estados Unidos y él estd conmigo, estan los dos conmigo en
realidad, éya?, pero mi hijo se lleva todo el peso, se lleva todo, todo... lo mds terrible. Y eso,
eso... me molesto, me duele, no me gusta, {ya?, a modo de sentimientos. ¢ Te fijas? (P3M-
PUBLICO)

Otros pacientes enfrentaban la situacidon como si fuera algo simple o negdndola, como que no existiera,

e independiente de la informacion médica se convencian a si mismos que no tenian cancer de pulmon
ya que no veian una manifestacion fisica que les comprobara esta enfermedad. Este sentir, en este
caso, no afectaba el comportamiento terapéutico del paciente, sin embargo, puede generar baja

adherencia a largo plazo o en controles posteriores al alta.

“Suena tonto lo que voy a decir, pero yo dije, tal vez hasta una negacion, “yo no tengo esto,
esto no es” y todos los papeles me dicen que si era... pero ponte tu de repente me miro y digo,
“yvo no tengo nada”, sabiendo que lo tengo y no es negacion, no es negacion. De hecho, me
llama, mi hermana, me llama y me dice, “¢cdmo estay tu?”, le digo, “yo bien, yo bien”, y se
quedan como callados... Al otro dia de la operacion, mi hermana me llamaba y le digo,
“hermana, yo estoy bien, estoy super bien, yo no entiendo qué miércoles hago en esta cama,
no entiendo que miércoles hago acd”, y yo habldndole como tu me estas escuchando
ahora...porque asi me siento, asi me siento” (P3M-PUBLICO)

Finalmente, la_expectativa e incertidumbre del futuro en algunos casos generaba pena, ya que los

pacientes al convivir con la muerte no saben hasta qué punto llegaran, y cuando piensan en sus familias
y seres queridos les da pena pensar que en algin momento ya no estaran con ellos.

“Tengo dos nietecitos que vienen en camino, no sé si yo los alcanzaré a conocer, entonces, de
verdad me apenan mucho esas cosas (P2M-PUBLICO)

1.3 Calidad de vida de los pacientes con cancer pulmonar durante la trayectoria terapéutica

Se identifica que el paciente con cancer pulmonar ve afectada su calidad de vida en tres dimensiones,

la fisica, emocional y social, este impacto no diferencia entre pacientes del sistema publico ni privado.

Esto lo reconocio claramente un representante de la sociedad civil.

“Es una enfermedad muy agresiva que limita mucho las posibilidades de las personas para
desarrollar su vida, afecta una condicidn esencial que es la respiratoria entonces eh, tiene un
impacto muy significativo en la vida de las personas en la calidad de vida y sus posibilidades
de trabajar, sus posibilidades de desarrollarse, sus posibilidades de vincularse” (Lider
organizacion de pacientes).

En algunos casos, la calidad de vida se afectd desde la manifestacién de los primeros sintomas, o
posteriormente durante la trayectoria terapéutica en las distintas etapas. Es importante comprender
gue el impacto en la calidad de vida asociada al cancer pulmonar no sélo afecté al paciente, sino que

también, a los familiares, cuidadores y amigos cercanos. A continuacion, se presentan los resultados
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del impacto en la calidad de vida de los pacientes, familiares, cuidadores o cercanos en distintos
momentos de la trayectoria del paciente y, en algunos casos, de forma transversal.

En la etapa de los primeros sintomas el impacto en la calidad de vida se asocid a la sintomatologia previa

al diagnodstico de cancer pulmonar. Es importante considerar este impacto porque refleja que algunos

pacientes con cancer pulmonar inician su trayectoria terapéutica con un deterioro en la calidad de vida,

y durante la trayectoria este deterioro continurd, evidenciando cémo el cancer pulmonar afecta de

forma global a una persona y su entorno.

“Para bafiarme, no podia bafiarme porque me, no podia. El dolor era tan grande que no podia.
Eso fue lo mds fuerte, que fue previo al diagndstico de mi cdncer” (P3M-PUBLICO)

Otra etapa de la trayectoria terapéutica que generd gran impacto en la calidad de vida de los pacientes

fue el tratamiento. Cuando habia cirugias, principalmente aquellas asociadas a lobectomias, se vio un

impacto inmediato en la calidad de vida del paciente asociada a la disminucién de su capacidad

pulmonar y el impacto de esta disminucién en la movilidad.

“Al principio porque como me pusieron después de la operacion ponen un..., un este, cdmo se
llama eso, un drenaje y me lo pusieron acd, por acd al lado, entonces me pasaron a llevar unos
nervios entonces, eh, estuve como tres meses con un dolor espantoso, que era como si hubiera
tenido un fierro, eh, atravesado” (P9M-PUBLICO)

“Fisicamente en ese aspecto estoy ya hace tiempo disminuido en lo que es la movilidad...y
después de la operacion de pulmon, mmmm... definitivamente, por supuesto, mi capacidad

pulmonar bajé. Bajd, porque tengo la mitad del pulmdn izquierdo solamente (P6H-PUBLICO).

“Me dejo con mucha dificultad respiratoria, yo camino un poco me canso me tengo que
sentar...” (P12M-PRIVADO)

La radioterapia también impactd en la movilidad de los pacientes y, por lo tanto, en su calidad de vida.
“Antes yo hacia todo todo, todo, lavaba, cocinaba, todo (hija) hasta como hace unos 3 meses,
con la radioterapia ya no puedo mds, en noviembre, pero antes ella hacia todo, cocinaba para

todos, hacia todo, era completamente autovalente” (P10M-PUBLICO)

El tratamiento no sdlo tuvo un impacto fisico en los pacientes, sino que también afectd la alimentacion

de las personas, quienes debieron modificar su dieta en base a los medicamentos que ingerian.

“He tenido harto que cambiar mivida porque antes era buena pa’ comer de todo, todo y ahora
no poh...tu siempre estas con el remedio, estds viendo lo que no puedes comer...uno se limita
mucho a muchas cosas” (P1IM-PUBLICO)

Otro deterioro en la calidad de vida que se identificd en los pacientes con cancer de pulmon esta

relacionado al impacto de la enfermedad en las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria.

Las actividades bdsicas de la vida diaria son las que tienen relacién con los cuidados personales del
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cuerpo; y las actividades instrumentales de la vida diaria son aquellas que permiten la interaccién con
el entorno. Ambas actividades, como su nombre lo indica, son basicas para la vida de las personas y la
imposibilidad de realizarlas afectd la autoestima de los pacientes.

“No me dejan hacer nada, mi hija tampoco, ellos hacen las cosas, mi marido cocina, asi que
ahi yo me quedo sentada como un florerito no mds.” (P7M-PUBLICO)

Los deterioros fisicos del paciente asociados a la enfermedad, que se expresaban como cansancio y
fatiga no sélo impactaron en el desempefio de actividades de movilidad, como caminar, subir escaleras,
vestirse, sino que también tuvieron un impacto en la autoestima de las personas, ya que por el cancer

pulmonar perdieron la autonomia y el rol que tenian como persona en su nucleo familiar. Si bien la

presencia de familiares ayudd a la movilidad de los pacientes, esta ayuda no lograba contrarrestar los
efectos en la autoestima, ya que el paciente debe asumir que ya no puede cumplir el rol que tuvo
durante toda su vida.

“Con decirle que no se puede abrochar ni los zapatos, se cansa demasiado” (P4H-PUBLICO)

“Me cuesta andar solita, mi marido me cuida, él cocina, él lava, porque como mi hija trabaja,
entonces yo...yo me llevo puro sentada no mds, y un poquito que trastabille me voy al suelo
altiro” (P10M-PUBLICO)

“...toda mivida he sido duefia de casa, entonces me gustan las cosas perfectas...mi nieta hace
las cosas... tienen que hacerlas como yo lo hacia... a mi no me gusta el desorden, a mi me gusta
la limpieza, el orden, todo, todo, a veces puedo ser un poco exagerada y ahi entonces ahi yo
me enojo, se me para pluma y dejo la escoba jajd...es terrible mijita linda, cuando una estaba
acostumbrada a llevar una casa de afios y que venga otro, porque uno no puede hacer nada,
nada, que nunca pensé que me iba a pasar esto, nunca” (P7M-PUBLICO)

“Por ejemplo para barrer, me cuesta, para trapear, me cuesta y.., porque en cualquier
movimiento que hago yo siento que me voy a acalambrar... esas son las cosas que siento,
ahora, entonces por eso le decia que estoy como mds lenta y yo no hago las cosas que hacia
antes, con la facilidad que hacia antes...igual yo digo, tan vieja no soy como para estar asf
como tan atrofiada, entonces..., eh, igual es fome, pero, pero de repente si me siento como
muy mal, desanimada, con un dolor en la espalda, todo eso.” (P9M-PUBLICO)

Sobre las alternativas que tenian los pacientes para disminuir el deterioro asociado a tratamientos vy

cirugias del cancer pulmonar se encontraba la rehabilitacion cardiopulmonar a cargo de kinesiélogos.

Esta rehabilitacion sélo estuvo presente para pacientes del sistema privado, quienes acceden a atencién

kinésica para mejorar la capacidad cardio-pulmonar.

“...y ahora estoy con kinesidloga para recuperar la capacidad cardioldgica y pulmonar por tres
meses” (P11M-PRIVADO)

La falta de rehabilitacion posterior a los tratamientos del cdncer pulmonar también fue identificada por

los profesionales de la salud, quienes reconocian que la rehabilitacidon posterior al tratamiento deberia
incluir distintos profesionales de la salud, como kinesidlogo, psicdlogo y nutricionista, quienes tienen
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los conocimientos y habilidades para abordar los distintos deterioros del paciente y contribuir a mejorar
su calidad de vida posterior al cancer.

“Para las personas en las que se logra tratar esta enfermedad, incluso curar la enfermedad
que son la minoria, pero se puede, no hay nada, pero eso si que no hay nada de rehabilitacion,
total cero, rehabilitacion pulmonar, psicoldgica, nutricional y de soporte” (M2H-PUBLICO)

1.4 Barreras, Facilitadores y cuellos de botella reconocidos durante la trayectoria terapéutica

Como se explicd anteriormente, la trayectoria terapéutica de los pacientes con cancer de pulmodn tiene
inicios diferentes. Por esta razén, al momento de analizar las trayectorias existen algunas barreras,
facilitadores y cuellos de botella, por fase y etapa, y otras que se identifican de manera transversal.

A continuacidn, se identifican las principales barreras, facilitadores y cuellos de botella de la trayectoria
del paciente con cancer pulmonar.

Barreras en la trayectoria del paciente con cancer de pulmon.

A través de los relatos de pacientes, profesionales de la salud y lider de organizacién de paciente se
identificaron barreras en la trayectoria del paciente con cancer pulmonar por etapas, y también se
identificaron algunas presentes transversalmente para todos, tanto desde el discurso de los pacientes
como de profesionales de la salud. Primero se presentan aquellas barreras reconocidas por etapa de la
trayectoria segln los resultados presentados en el capitulo de Fases de la Trayectoria Terapéutica de
pacientes adultos con cancer de pulmdn en Chile, y posteriormente las barreras del sistema de salud
identificadas principalmente por profesionales de la salud.

Barreras en las distintas Fases de la Trayectoria Terapéutica de pacientes adulto con cancer de pulmon
en Chile

Las primeras barreras que se identificaron estdn asociadas al inicio de la trayectoria terapéutica, y a la
espera de algunos pacientes para realizar la primera consulta por signos, sintomas o hallazgos asociados

a un cancer pulmonar. Esta barrera es el nivel educativo de los pacientes, ya que en los casos de
personas con un nivel mas alto se identificd que realizaron la primera consulta de forma temprana

favoreciendo diagndsticos precoces y mejores prondsticos. Es importante considerar que la divisién del
sistema de salud chileno, en sistema publico y privado, tiende a agrupar las personas con un menor

nivel educativo en el sistema publico, por lo gue en este sistema predominan los diagndsticos tardios.

“Probablemente el acceso es mucho mds fdcil para un paciente en el drea privada,
habitualmente por el tema socioecondmico, es un paciente que tiene un mayor nivel de
escolaridad y educacion y eso favorece también en los diagndsticos mds precoces y en las
personas que tienen bajos recursos y bajo nivel educacional no esté mucho la conciencia de
que hay que consultar” (EUIM-PUBLICO/PRIVADO)

También se identificaron barreras asociadas a la toma de examenes que estan relacionadas al acceso de
los pacientes v las opciones que les entrega el sistema de salud publico. Es asi, como una barrera
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importante identificada en esta etapa fue la disponibilidad de horas para exdamenes. Esta barrera tuvo

un impacto importante entre el tiempo en que se obtuvo la confirmacién diagndstica y la indicacion de
tratamiento médico, tiempo que es relevante en el prondstico de cancer pulmonar.

“Todos esos temas de examen, lo mds complicado era conseguir las horas como para tal
dia”(P7M-PUBLICO)

En el caso de los pacientes que navegaban por primera vez en el hospital para sus exdmenes vy
tratamientos, sobre todo en pacientes de localidades rurales y personas mayores, el desconocimiento

del funcionamiento del hospital y el exceso de unidades y servicios gue deben visitar dentro del mismo,

generd una sensacién de temor hacia el éste, requiriendo apoyos para no quedar en el camino y con

ello detener su proceso de atencién de salud.

“cuando llegan a este hospital yo creo que lo primero que les pasa es que les intimida mds alld
de proporcionarle tranquilidad, eso hay que hacerlo después en el box, cuando es la consulta,
pero yo creo que ese es una, una, digamos, una dificultad porque la gente de las islas, muy
rural, del campo, digamos que nosotros tenemos mucha poblacion de esa acd, y yo les tengo
que pasar la drdenes del escdner, la drdenes de la espirometria, la orden del test de difusion
de mondxido de carbon, la interconsulta para el anestesista, para el cardidlogo y lo maté, lo
hago hacer ir a cinco partes distintas del hospital, de un hospital que ya es medio complicado,
que a nosotros nos costo acostumbrarnos un poco al principio para no perdernos, entonces,
eh... yo diria que, que eso cuesta un poco” (M3H-PUBLICO/PRIVADO)

Las barreras asociadas al tratamiento tenian relacién, por una parte, a las condiciones de acceso para el

retiro de medicamentosy la calidad de atencién recibida. Sin embargo, los pacientes del sistema publico

gue retiraban medicamentos gratuitos consideran que no es relevante esta situacion, ya que la entrega

de estos medicamentos es entendida como un regalo.

“La farmacia, que no es que no tenga los elementos, al contrario, ningun problema, pero la
atencion en farmacia, he estado hasta una hora y mds... Claro, claro, para retiro de, de, de
medicamentos. Es un poco la del, la del, eh... la del idiota un poco. Me estdn regalando todo,
todo gratis, sin costo y estoy enojado porque a veces tengo que esperar una hora” (P6H-
PUBLICO).

También se observaron barreras especificas en pacientes de regiones que viven lejos de la capital. Esta

barrera estd asociada a la disponibilidad de horas para examenes y atencidn de especialistas en

regiones, ya que, independiente de buscar alternativas de atencién en el sistema privado, no habia
horas disponibles de forma rdpida. Esta barrera fue transversal para personas del sistema publico y

privado, quienes, en ambos casos, deben viajar a otras regiones o quedarse en su regién limitando las
posibilidades de acceder a exdmenes y tratamientos.

“Tampoco encontrdbamos horas para hacer la espirometria y el otro examen, tuvimos que
esperar todo un mes para poder encontrar una hora en la Clinica” (P4H-PUBLICO)
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“Ahi hay otra brecha mds grande pa la gente de provincia, se tiene que limitar a lo que tiene
en provincia” (P11M-PRIVADO)

“Me parece que el problema no es tanto, faltan oncdlogos que hay, el problema es la
distribucion geogrdfica, los pocos incentivos que hay para ir al interior del pais somos, somos

bastante centralizados” (Lider de organizacion de pacientes)

Otra barrera de los pacientes de regiones del sistema publico vy privado, estaba relacionada a los

tiempos de traslados que deben realizar desde su domicilio de origen hasta el hospital que los atiende.

Esta situacién hizo que algunos pacientes cambiaran su domicilio al de un familiar cercano que les
permitia acceder a un hospital con mayor complejidad en la atencion. Estos cambios generaron
modificaciones en la estructura familiar de los pacientes.

“Mi hermana ahora tuvo que inscribirlo en Calera a él, para que él pudiera pertenecer a la
quinta region, porque..., si no, hubiésemos tenido que hacerlo con el hospital de Coquimbo y
tendria que irse en bus a las tres de la mafiana para estar a las ocho de la mafiana que lo
atiendan...ellos son adultos mayores igual para que estén pasando por eso, es stuper complejo”
(P4H-PUBLICO)

De forma transversal, se identificaron barreras asociadas a ideas preconcebidas sobre el cancer de

pulmdn, estas fueron sobre su condicién de cdncer terminal, la responsabilidad en el desarrollo de esta

enfermedad en pacientes fumadores y los efectos de la gquimioterapia y cirugias. Estas ideas

preconcebidas por falta de educacion en salud, y sobre todo en cdncer pulmonar, se traducen en
barreras debido a que el paciente se paraliza al momento de recibir el diagndstico lo que puede

desencadenar discontinuidad en su trayectoria terapéutica, independiente de la informacién que le

entregue el médico. El paciente enfrenta la enfermedad de una forma pasiva por su responsabilidad
como fumador, y no quiere acceder a los tratamientos indicados dadas sus creencias previas.

“La primera barrera del usuario es eh que tiene una vision de que el cdncer pulmonar es
sindnimo de muerte inmediata, entonces hay mucha pardlisis en términos de no hacer cosas
0 no buscar un camino extra, sino que sumirse en una actitud un poco depresiva y que por lo
tanto pierde tiempo. La reticencia del tratamiento, es que los pacientes identifican como un
gran enemigo a la quimioterapia, no el cancer, o a la cirugia, entonces “es que no me quiero
operar”, pero porque no se quiere operar “porque resulta que si a uno lo operaron el cancer
se oxigena y metastiza”. Ese tipo de creencias que son un poco absurdas a estas alturas estd
muy arraigadas, y como no tenemos una educacion de paciente que sea suficiente, el paciente
viene con la idea de lo que le contd la abuela en la mitad del campo hace 80 afios, y por otro
lado, es que los pacientes tienen una sensacion como gque yo me busqué este cdncer y se
autocastigan a veces en términos de qué pucha, debi haber hecho caso, cuando ya
evidentemente estd muy atrds el problema. Entonces, como esa sensacion de yo me lo busqué
influye en el paciente que se retrae y disminuye su adhesion al tratamiento” (M1H-PUBLICO)

Desde los profesionales de la salud se identificaron barreras internas del sistema de salud, que en
algunos casos son mas dificiles de reconocer por los pacientes. Una de estas barreras estaba
relacionada a los flujos complejos de atencidn, trdmites, roles profesionales y la burocracia que debian
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enfrentar los usuarios para acceder a coberturas o exdmenes, tanto del sistema publico como del

privado. Cuando estas situaciones las vivian personas con un nivel educativo y cultural mas bajo, existia
el riesgo que se perdieran en el sistema, retrasando su avance en la trayectoria terapéutica.

“Cuando la persona tiene un nivel sociocultural mds bajo, se encuentran mucho con ese tipo
de cosas, su bagaje cultural le dificulta entender instrucciones para flujos complejos de
atencion y que ese paciente se atrasa, que ese paciente no llegd a la hora y también a los
equipos de salud se les genera una contratransferencia equivoca de decir, “iah!, esta sefiora
no fue, perdid la hora” y nos vamos muy en esa. Hay como poca conciencia que nosotros
entendemos bien el sistema, pero esta cuestion es chino mandarin a lo menos” (M4H-
PUBLICO)

“Nuestra burocracia es tan pesada como lo es en todo el resto del pais, burocracia de papel
de un lugar a otro” (M1H-PUBLICO)

“Los radidlogos pueden decir veo un cdncer de pulmon, pero paradojalmente no pueden emitir
una interconsulta para que alguien lo vea” (M3H-PUBLICO)

Las dificultades que se generan por el desconocimiento del funcionamiento de la red por parte de los

profesionales, no sélo afectan de forma directa al paciente que dara vueltas en el sistema buscando

una atencidn, sino que también aumenta las listas de espera, especialmente en oncologia que ya son

largas. El paciente cuando lograba llegar a la consulta de oncologia no tenia respuestas sin una biopsia,
por lo que tenfa que seguir esperando para un tratamiento, el que a medida que avanza el tiempo tiene
menos opciones de ser de caracter curativo. En la sospecha de cancer pulmonar el paciente debe recibir
varias interconsultas para examenes y consultas médicas, sin embargo, recibia una que es a oncologia
en el hospital correspondiente.

“La persona con sospecha de cdncer de pulmon con, no sé, 4 derivaciones y eso en general el
profesional de la salud no lo hace, o sea derivan a uno no mds, y lo malo de esa derivacion es
que muchas veces es a oncologia y que tienen listas de espera eterna y el oncdlogo no los ve
porque no tienen biopsia. En general no tienen que ir a oncologia, la gente los manda a
oncologia, tienen lista de espera eterna, y no... eso es un desastre” (M2H-PUBLICO)

Otra barrera propia del sistema de salud publico fue la asimetria de informacion sobre el cancer y la

ausencia de programas de acompafiamiento y seguimiento del paciente durante su trayectoria

terapéutica. El tratamiento del cdncer pulmonar puede ser muy dindmico y requiere la participacion de
muchos profesionales de la salud para realizar diversos examen o tratamientos; entonces, como el
sistema de salud publico no tiene todos los elementos necesarios para brindar la atencion del paciente

con cancer pulmonar, realiza la compra de servicios al sistema privado, entregando al paciente la

responsabilidad de aprender a navegar por ambos sistemas, que en muchas ocasiones les es

desconocido. La falta de programas de acompafiamiento al paciente de forma permanente puede
afectar la continuidad de su atencién vy, por lo tanto, su prondstico.
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“Yo creo que una barrera muy importante es que cuando hablamos de cdncer, hablamos de
una especificidad técnica muy alta y una asimetria de informacion; respecto a los equipos de
salud y los pacientes. Entonces, cuando tu tienes una asimetria mds alta debiera tener mas
instrumentos para entregar informacion a los paciente en forma permanente o cotidiana y la
verdad es que no tenemos los sistemas de acompafiamientos necesarios para poder
acompafar al paciente en este trdnsito, y que el equipo tenga la capacidad de responder eso
y orientarlo hacia lo que le estd pasando si es normal, si tiene que ir a un servicio de urgencia
0 no, si el medicamento que se tiene que tomar se lo estd tomando efectivamente en la hora
adecuada, a reforzar si es que, sobre todo, con esta realidad tan triste en que el hospital
publico hace tan poco y tiene que derribar a las clinicas muchas cosas, ayudar al paciente a
que llegue a esa consulta...estos son tratamientos muy dindmicos donde ocurren muchas
cosas, entonces, tener la posibilidad de acompariar al paciente permanentemente en eso es
fundamental” (M4H-PUBLICO)

El retraso en la primera consulta también fue una barrera reconocida y esta relacionada a la funcién de

promocion y educacién gue debe desempefiar la atencién primaria de salud y que permiten alertar a

la poblacidén sobre signos, sintomas importantes y sobre estilos de vida saludables que contribuyen a la
prevencién del cancer. La falta de estas actividades disminuye el conocimiento de la poblacién sobre

signos y sintomas importantes frente a los que deberian realizar una primera consulta temprana. Esta

barrera retrasé el inicio de la primera consulta teniendo como consecuencia diagndsticos tardios.
“Las enfermeras oncoldgicas en general no realizan mucha promocion en salud y es la unica
forma que el ciudadano se entere de sintomas o de cosas que requieren alerta, entonces,

probablemente ese es un factor que no se toma mucho cuenta” (EU1IM-PUBLICO/PRIVADO)

El acceso a oncélogos con experiencia es una barrera importante que refleja un problema significativo

en el presente y futuro del pais. Actualmente hay oncdlogos que solo se rigen por la guia clinica por

falta de experiencia y conocimiento, siendo que la guia debe funcionar como orientacién y no para el

manejo estricto del paciente.

“Lo otro la, el nivel de entrenamiento de los oncdlogos también es muy heterogéneo eh,
ademds que somos pocos oncologos en Chile para la poblacion, dentro de los oncdlogos el
nivel es mediano pa abajo en mi opinion y no tengo mucho problema en decirlo, o sea, con los
centros académicos que forman oncdlogos que estdn haciendo un trabajo fuerte hay una
masa nueva de oncdlogos jévenes que probablemente en los préximos diez, cinco, diez afios
van a tener la expertise y el manejo para, para ser como los lideres y manejar este tipo de
cosas, pero tenemos, venimos de una generacion que se hacian oncologias muy de los afios
noventa, muy, muy, muy de una combinacidn de roles para una patologia sin ver los detalles,
y eso también en términos de acceso restringen las posibilidades. Gente que maneja bien
cdncer de pulmdn, metastdsico, oncélogos médicos en Santiago tienen que haber seis o siete
personas, y el resto se, se, se rige por la guia y la guia es una orientacion general, pero en el
caso particular varia mucho lo que uno tiene que hacer algunas veces” (M5H-PRIVADO)
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Finalmente, la imposibilidad de algunos pacientes entrevistados por identificar barreras se asocia a sus
creencias en Dios y en la “suerte”, lo que al parecer les impide reconocer obstaculos en sistema de
salud que se atienden y que pudieran entorpecer su diagndstico y tratamiento.

“No no no, todo ha sido fdcil para nosotros...gracias a Dios ninguna, mucha suerte”(P10M-
PUBLICO)

Cuadro N°4: Sintesis de barreras identificadas por pacientes y profesionales de la salud

Barreras identificadas por pacientes Barreras identificadas por profesionales de la
salud

e Escasa disponibilidad de hora para e Bajo nivel educativo que retrasa la
tomas de exdmenes (SPu) (SPr de primera consulta (SPu)
regiones)

e largas espera para retiro de e Desconocimiento sobre el
medicamentos (SPu) funcionamiento del hospital (SPu)

e (Costos de traslados (SPu y SPr de e |deas preconcebidas sobre condicidon de
regiones) cancer terminal del cancer pulmonar

(SPu'y SPr)
e Tiempos de traslados (SPu) e |deas preconcebidas sobre efectos de

tratamientos (SPu y SPr)

e |deas preconcebidas sobre
responsabilidad de desarrollar cancer
por ser fumador (SPu vy SPr)

e Burocracia del sistema (SPu)

e Asimetria de conocimiento entre
profesionales (SPu y SPr)

e Asimetria de conocimiento entre
profesionales y pacientes (SPu y SPr)

e Ausencia de actividades educativas y de
promocion sobre cancer pulmonar (SPu)

SPu: Sistema publico de salud
SPr: Sistema privado de salud

Facilitadores en la trayectoria del paciente con cancer de pulmén.

Se identificaron facilitadores en la trayectoria del paciente con cancer pulmonar, los que son
presentados de forma transversal en la trayectoria terapéutica del paciente, especificando en los casos
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en los que se da cuenta de una etapa especifica de la trayectoria. Ademas, se especifica si alguno de
estos facilitadores esta presente en ambos sistemas de salud o solo en uno.

En primer lugar, profesionales de la salud del sistema privado identificaron que en este sistema hay

mas facilitadores que barreras, los que se asociaron a la oportunidad en deteccién temprana del cdncer

pulmonar, la facilidad de interconsultas por estar todas en un mismo recinto, un volumen menor de

pacientes que atender y mayor acceso a exdmenes. Todos estos facilitadores permiten un diagndstico

temprano del cancer pulmonar con mejores prondsticos en los pacientes.

“...con el volumen mds chico de pacientes que vemos acd son mds facilitadores, si yo tengo un
paciente en la consulta que sospecho que tiene cancer de pulmdn yo hablo altiro con mi colega,
y le digo tengo un paciente que tenemos que evaluar, porque tiene un nédulo, lo presentamos
al comité, pidele un Pet y ese paciente al final es todo mds, es mds, estd todo mds cercano,
tengo al cirujano de pulmaon, tengo al broncopulmonar, tengo al cardidlogo, le puedo pedir el
mismo dia que le hagan una ecocardio si es que tengo que darle quimio para ver si el corazon
estd bien, hablo con el patdlogo, es todo mds, mds rdpido, y es mds mds multidisciplinario”
(M5H-PRIVADO)

Los pacientes del sistema privado también identificaron como facilitador las caracteristicas humanas

del personal de salud gue los atiende, y la comprension que muestran hacia ellos y por su condicion de

salud reflejando empatia y compromiso. Estas actitudes del personal les daban dnimo y fuerza mientras
estaban hospitalizados, lo que hizo que tuvieran una mejor experiencia.

“Cuando uno se opera la primera persona que te da esperanza y te da fuerza es el kinesidlogo,
el kinesidlogo que hay en todos los hospitales, el kinesidlogo te agarra el otro dia, te hace
caminar, te pone de pie...entonces yo le pedi un favor que si podia pasar al otro dia a primera
hora en la mafiana y a la ultima en la noche porque asi no me duele nada, y ningun
problema...llegaba a las 8 y me levantaba, me hacia ejercicios, y después a las 8 de la noche
me ayudaba...después negocié con los técnicos para que me hicieran el aseo de pie y fue un
sufrimiento menos...son como un dngel de la guardia, llegan a darle dnimo con muy buenos
modales y son empdticos” (P11M-PRIVADO)

Por otra parte, los profesionales del sistema publico identificaron como facilitadores el acceso a la

informacién a través de sitios web y paginas web. Con esta informacién, los pacientes se van

empoderando de su proceso y tienen una mejor comprension de lo que estan viviendo.

“Hay cada vez mds pacientes que logran entrar a algun sitio de informacion mds o menos
v

adecuada y que le permite saber qué es lo que estd pasando y qué es lo que debieran obtener
(M1H-PUBLICO)

En el caso de los pacientes del sistema publico, aquellos gque han logrado una buena navegacion

reconocieron como aspecto clave en este proceso la comunicacidn gue tienen con el sistema de salud,

y que la opcidn de contar con un canal de comunicacién directo (whatsapp) con los profesionales de la

salud a cargo mas la presencia de un profesional de la salud a cargo (en estos casos una enfermera),
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gue les entrega asistencia permanente vy rapida, les facilitd el acceso a horas médicas y de exdmenes,

guiandolos en esta navegacion de forma directa y cercana.

“No me ha salido dificil poh, porque en el hospital tengo de todo, me llaman para ir a hacerme
escdner, hacerme las cosas” (P1M-PUBLICO)

“Mi abuelo se ha encontrado con buenos profesionales, por ejemplo, en dudas que nosotros
tenemos o a veces facilitar los celulares de Whatsapp personal, para consultar de temas x,
dudas que a uno a veces le quedan dando vuelta...” (P4H-PUBLICO)

“Primero es que se me asigné o me asignaron a una enfermera digdmosle de cabecera, ella
era la que me tramitaba la, la, las cosas administrativas, simplemente me llamaba para
decirme que tenia hora en, en tal lugar, tal momento. Eh... en todo momento. Yo no tuve que
andar tramitando de un lugar a otro, oye que me mandaron de aqui, que me mandaron pal
otro lado... cuando estaban los resultados, generalmente, me avisaba por teléfono o que tenia
que ir al control porque ya estaban los resultados. Entonces creo que eso fue muy importante”
(P6H-PUBLICO)

Otro aspecto que facilitd la navegacion del paciente es que el hospital funcione de manera integrada
con las distintas unidades a la que puede ser derivado el paciente y, ademas, contar con sectores de
atencidn en estos servicios exclusivos para pacientes oncolégicos, de manera tal que no deban esperar
junto a todos los otros pacientes del hospital y puedan acceder de forma mas rapida.

“El hospital se mueve como que engranan uno con otro, como engrana oncologia por ejemplo
con, dental, es mucho mds, eh, integrado, estdn mucho mds conectados digamos, las
diferentes dreas... el hecho de, de los exdmenes de sangre que se pueden hacer en la parte
oncoldgica y no en la parte general, porque en la parte general esperas mucho, entonces esa,
esa parte como que siento que se prioriza el dolor del paciente, como que se trata de hacer
una atencion expedita cosa que no sea mucho tiempo de espera, eh, en fin, eso lo encuentro
asi también como favorable” (P5H-PUBLICO)

Otro facilitador identificado por los pacientes tuvo relacién con la entrega de medicamentos. En algunos

casos los hospitales contaban con sistema de entrega de medicamentos a domicilio lo que fue
reconocido de forma positiva por los pacientes.

“Lo bueno que los remedios me los vienen a dejar a la casa” (P7M-PUBLICO)

El buen trato de funcionarios administrativos y profesionales de la salud que forman parte del hospital

también fue reconocido como un facilitador, principalmente, por la atencién amigable y respetuosa

gue recibieron los pacientes

“(comunicacion) es bien buena, es buena toda, porque todas las nifias de ahi son todas buenas,
no, no he tenido ningun problema con ellas, son todas super simpdticas para tratarnos a las
personas que vamos nosotros con cdncer” (P1M-PUBLICO)
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“La juventud de los profesionales es super importante en esto, desde los médicos, las
enfermeras que estdn siempre preocupados tienen una buena disposicion siempre” (P10M-
PUBLICO)

Otros aspectos que destacaron los pacientes como facilitador es tener informacién oportuna sobre los

horarios de funcionamiento del hospital, acceso a exdmenes en dias habiles y no habiles.

“Nosotros leemos todos los carteles, papeles, todo lo habido y por haber, estamos super
interiorizados del movimiento del hospital” P10M-PUBLICO

“Nos han citado el dia domingo para el examen, el scanner..., entonces que trabaje el personal
de salud el dia domingo, es de privilegio” P10M-PUBLICO

Sobre facilitadores personales destacd el hecho de contar con un medio de transporte propio para

realizar los desplazamientos a distintos centros de salud para realizarse exdmenes o tratamientos.

“...también contamos con el medio de transporte porque eso también puede ser un factor
importante, que a veces hay personas que tienen movilidad reducida y que se tienen que
transportary no tienen plata para el taxi, cosas asi, nosotros gracias a Dios tenemos el vehiculo
para transportarla a donde sea y a la hora que sea...el automdvil para nosotros ya no es un
lujo es una necesidad” (P10M-PUBLICO)

Cuadro N°5: Sintesis de facilitadores identificados por pacientes y profesionales de la salud

Facilitadores identificados por pacientes Facilitadores identificados por profesionales de la
salud
e (Caracteristicas humanas del personal de e Oportunidad en deteccién temprana del
salud: comprensién, empatia y cancer pulmonar (SPr)

compromiso (SPr).

e Comunicacion directa con el sistema de e Facilidad de interconsultas (SPr)
salud (SPu)

e Enfermera de cabecera (SPu) e Volumen menor de pacientes (SPr)

e Funcionamiento integrado del hospital e Acceso a exdamenes (SPr)
(SPu)

e Sectores de atencién exclusiva para e Acceso alainformacién a través de sitios
oncologia (SPu) y paginas web (SPu)

e Entrega de medicamentos en el
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domicilio (SPu)

e Buen trato de personal administrativo y
profesionales de la salud del hospital
(SPu)

e Transporte propio (SPu)

SPu: Sistema publico de salud
SPr: Sistema privado de salud

Cuellos de botella identificados en la trayectoria del paciente con cancer de pulmon.

Los cuellos de botella son etapas donde la trayectoria del paciente, principalmente del sistema publico,

se vio frenada por una alta demanda vy falta de oferta en el sistema de salud. Estos cuellos de botella

fueron identificados por profesionales de la salud y se observaron principalmente en la etapa de
confirmacion diagndstica y decision terapéutica.

Estos cuellos de botella dependen de la infraestructura sanitaria del sistema publico y privado de cada
region, sin embargo, los resultados que se muestran a continuacion son todos de los cuellos de botella
identificados por profesionales de la salud, reconociendo que existiran algunas regiones que no los
presentan, lo que evidencia una inequidad de acceso en base al lugar de residencia de la persona.

El primer cuello de botella que se reconocio fue el periodo entre la atencién primaria de salud y el nivel

terciario (hospitalario), en la que la interconsulta no refleja la prioridad del paciente y si no se cuenta

con horas disponibles el paciente quedard a la espera de su atencidon en el hospital.

“Como que APS ve muy lejano el hospital...que un paciente dependa de un papel como una
interconsulta es algo que muchas veces no es tan, no sé si es algo importante... estd bien, APS
deriva una interconsulta, pero aqui en el hospital depende de un previsador y como se atrasan
las previsaciones ese paciente sigue esperando, o si el médico no sabe que hay que priorizar,
las interconsultas siguen esperando y detrds de él estd el paciente” (EU2M-PUBLICO/PRIVADO)

Otro cuello de botella estaba relacionado con los distintos exdmenes necesarios para la confirmacién

diagndstica o etapificacion v la posterior decision terapéutica. Muchas veces los examenes no se

encuentran disponibles en la red publica de salud, por ejemplo el PET, por lo que los pacientes del

sistema publico dependen de la disponibilidad del examen en el sistema privado v la posibilidad de

viajar a la region metropolitana.

“Nosotros no tenemos PET en Puerto Montt” (M3H/PUBLICO)

“La resonancia es muy escaso entonces pueden salir a lo mejor en tres semanas o en un mes,
otro problema que se estd presentando es algo tan simple como una funcion pulmonar, donde
el paciente estd pidiendo una hora particular porque en el hospital no se estd tomando
espirometria...los pacientes lo tiene que tomar particular y no hay horas, entonces estamos
entrampados en un examen que no tenemos el recurso ahora y que la forma particular
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tampoco hay horas, entonces se nos va dilatando por uno u otro motivo las etapificaciones
seguin el examen” (EU2M-PUBLICO/PRIVADO)

Sobre los cuellos de botella asociados a la etapa de tratamiento se identificaron dos principales que

tienen gran diferencia entre el sistema publico y privado. Estos estdn relacionados a los tratamientos
de cirugias y terapias sistémicas, los cuales en el sistema publico de salud son mds escasos porque no

se entregan los recursos econdmicos por parte del ministerio de salud para la demanda existente en

este sistema. Esto representa una inequidad en el sistema, entre aquellos del sistema privado, quienes
pueden acceder cuando lo requieren, y los pacientes del sistema publico, pueden acceder cuando haya
disponibilidad y el financiamiento correspondiente.

“Yo diria que los dos mds importantes son la disponibilidad de tratamiento quirurgico
adecuado y la disponibilidad de terapias sistémicas en los hospitales grandes. O sea, nosotros
sabemos qué para el manejo del cdncer pulmonar en el pais, por afio debiéramos disponer
alrededor de 5 mil millones de pesos, pero el Ministerio insiste en darnos dos mil. Entonces,
tenemos esa disyuntiva en que en el sistema privado el paciente que lo paga y exige va a recibir
un tratamiento adecuado” (M1H-PUBLICO)

Sobre los cuellos de botella del sistema publico que se identificaron en el seguimiento estan los

relacionados a la disponibilidad de horas del médico a cargo del seguimiento. Este médico es del nivel

terciario, es decir, de los hospitales publicos, y muchas veces es un oncélogo quien ya tiene saturadas
sus horas de atencién disponibles en pacientes en etapas de diagndsticos o tratamientos, por lo que
sumarle el seguimiento de un paciente que es de menor complejidad satura la disponibilidad de horas
de este especialista.

“El sequimiento de los pacientes todavia estd en manos nuestras, entonces eso conlleva un
desgaste en horas médicas que no serian requeridas para eso. O sea, si nosotros pudiéramos
contar con un sistema primario de salud que pudiera hacer el sequimiento que es trimestral
durante un afio, semestral durante dos afios y anual de ahi pa’ delante; y los médicos que
estdn en esa condicion pudieran identificar una recidiva de manera temprana, nosotros
podriamos dejar de seguir nosotros a esos pacientes y ocupar nuestras horas en tratamiento
activo”(M1H-PUBLICO)

Cuadro N°6: Resumen de barreras, facilitadores y cuellos de botella de ambos sistemas de salud

Barreras Facilitadores Cuellos de botella

Escasa disponibilidad
de hora para tomas de
examenes (SPu) (SPr de
regiones)

Caracteristicas
humanas del personal
de salud: comprensidn,
empatia y compromiso
(SPr).

Derivacién de atencion
primaria a nivel
terciario

Largas espera para
retiro de
medicamentos (SPu)

Comunicacion directa
con el sistema de salud

(SPu)

Acceso a examenes de
etapificacion: PET,
resonancia nuclear
magnética y pruebas
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de funcion pulmonar.

Costos de traslados
(SPuy SPr de regiones)

Enfermera de cabecera
(SPu)

Tratamiento quirdrgico

Tiempos de traslados
(SPu)

Funcionamiento
integrado del hospital
(SPu)

Tratamiento sistémico

Bajo nivel educativo
gue retrasa la primera
consulta (SPu)

Sectores de atencion
exclusiva para
oncologia (SPu)

Seguimiento

Desconocimiento sobre
el funcionamiento del
hospital (SPu)

Entrega de
medicamentos en el
domicilio (SPu)

Ideas preconcebidas
sobre condicion de
cancer terminal del
cancer pulmonar (SPuy
SPr)

Buen trato de personal
administrativoy
profesionales de la
salud del hospital (SPu)

Ideas preconcebidas
sobre efectos de
tratamientos (SPuy
SPr)

Transporte propio
(SPu)

Ideas preconcebidas
sobre responsabilidad
de desarrollar cancer
por ser fumador (SPuy
SPr)

Oportunidad en
deteccién temprana del
cancer pulmonar (SPr)

Burocracia del sistema
(SPu)

Facilidad de
interconsultas (SPr)

Asimetria de
conocimiento entre
profesionales (SPuy
SPr)

Volumen menor de
pacientes(SPr)

Asimetria de
conocimiento entre
profesionalesy
pacientes (SPuy SPr)

Acceso a examenes
(SPr)

Ausencia de

actividades educativas
y de promocién sobre
cancer pulmonar (SPu)

Acceso a la informacién
a través de sitios vy
paginas web (SPu)

SPu: Sistema publico de salud
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SPr: Sistema privado de salud

1.5 Necesidades de salud o de otro tipo identificadas durante la trayectoria terapéutica de pacientes

con cancer de pulmdn

Se identificaron diversas necesidades del paciente y familiares presentes a largo de la trayectoria
terapéutica que se presentan a continuacion (el orden de presentacién es aleatorio).

i) Manejo Del dolor

ii) Mayor tiempo y calidad de la atencion médica

i) Autoestima

iv) Apoyo familiar

v) Sexualidad

vi) Apoyo psicoldgico desde el inicio y en toda la trayectoria terapéutica
vii) Apoyo kinésico

viii) Comunicacién

(
(
(
(
(
(
(
(

Manejo del Dolor

“Los dolores han sido frecuentes en mi, porque yo siempre sufri de..., de lumbago cronico”
(P7M-PUBLICO)

“Mucho dolor, pero grande, grande, grande, grandes eran los dolores... los dolores que yo, los
dolores que yo siento y las puntadas que parecen que me estdn metiéndome un punzdn pa’
adentro” (P2M-PUBLICO)

Mayor tiempo y calidad de la atencién médica

“Cuando yo voy a donde el doctor, yo, yo, ando, donde el Doctor no estoy mds de tres minutos,
él no me revisa, él no me dice a mi, sefiorita, él no me dice, ya, “hola (nombre) ¢ cémo estds?”,
“bien doctor”, “que bueno, le tengo buenas noticias poh, tu..., tu... resonancia te salio buena,
tu nédulo estd en el, quieto, no ha crecido, nada”, y eso no es asi, no es asi” (P2M-PUBLICO)

Autoestima

“Fortalecimiento de la autoestima en la caida del pelo, seria bueno un poyo de autoestima,
peluca, nosotros estuvimos viendo de pelo natural pero son super caras, o confeccion de los
turbantes porque podria ser un buen apoyo para los pacientes” (P10M-PUBLICO)

Apoyo familiar

“A veces la familia tampoco sabe muy bien cémo enfrentar la situacion” (P5H-PUBLICO)

“Apoyar fuertemente a la familia en estos casos” (P10M-PUBLICO)
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“Yo creo que la familia va a necesitar apoyo. Seguramente un apoyo mds profesional,
psicoldgico, no sé” (P8H-PUBLICO)

Sexualidad

“A una charla que fuimos una sefiora preguntaba con absoluta personalidad preguntd qué
pasaba con el acto sexual y creo que por ahi se podria profundizar esa parte porque es muy
poca la cultura sexual, sobre todo en nosotros que somos mds viejos y que esto era un tabdu...la
mujer se puede disminuir psicologicamente en esa parte y pueden llevar a una disfuncion
familiar mucho mds fuerte” (P10M-PUBLICO)

Apoyo psicolégico desde el inicio y en toda la trayectoria terapéutica

“Apoyo psicoldgico de cémo enfrentar la noticia del diagndstico” (P10M-PUBLICO)

“Ayuda psicoldgica, porque igual la situacion igual es compleja y igual encuentro que tiene que
ser algun profesional que lo ayude a él a guiar este proceso” (P4H-PUBLICO)

Apoyo kinésico

“El tema de ejercicio, de repente de masaje o cosas asi porque eh, las personas que ya estdn
mds avanzadas, eh, les cuesta poh, o sea les cuesta que haya una buena irrigacion eh..., que
en el fondo eh, se preocupen un poco mds de la parte motora de, de que no pierdan tan rdpido
la movilidad, que si les cuesta respirar, no sé poh, o de repente si tienen estos desgarros que
los ahogan, entonces tener como al, al kinesiélogo” (P5H-PUBLICO)

Comunicacion

“La toma de decisiones es fundamental, qué camino seguir, qué médico ver, que
procedimiento, que protocolo sequir para que no te salga tan caro...nadie te orienta en
eso...uno debe sacar la informacion con tirabuzon, tratan de hacer lo menos posible y a medida
que uno preguntan te van soltando la informacion y eso es agotador..me carga eso de
preguntar, entonces qué pasa con la gente que no sabe preguntarle si ellos no te dicen nada”
(P11M-PRIVADO)

Muchas veces estas necesidades no son consideradas como parte de la atencidén de salud, ya que se
prioriza la atencion médica vy clinica, dejando de lado la atencién integral de la persona; esto también
fue reconocido por los profesionales de la salud quienes consideraban que se requiere aumentar la
humanizacion del cuidado que ejerce el personal de salud y tener mayores tiempo para la atencién del

paciente.

“Los sistemas de salud en general prestan bastante poca atencion a toda esa dimension mds
social, mds vincular del paciente y suelen centrarse especificamente en la atencion médica, en
el sentido de medicamentos, tratamientos, no en la cuestion, no en la mirada mds integral”
(Lider de organizacion de pacientes).
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“Tiempo y humanidad, estos pacientes son a los que mds le dicen no hay nada que hacer,
vdyase pa la casa o la playa, no venga mds a control, yo no tengo que verlo, es cuestion, es de
todos los dias. Los pacientes en general no necesitan drogas caras, necesitan personas para
que los ayuden en distintas dimensiones, no drogas. Lamentablemente el plan nacional del
cdncer tiene 60 mil millones en drogas en este momento, pero ningun fondo especifico para
recurso humano, o sea, disparando para cualquier parte. Esta super perdida la cuestion, y en
las mesas de trabajo del plan no habia ningtn oncdlogo de hospital publico” (M2H-PUBLICO

De forma paralela y complementaria al funcionamiento del sistema de salud existen organizaciones de
pacientes, fundaciones, u otro tipo de agrupaciones que brindan apoyos a los pacientes con distintas
enfermedades. En el contexto del cancer pulmonar, en Chile no existe una organizacion de pacientes

especifica para cancer de pulmdn, v de los pacientes entrevistados ninguno tuvo vinculo con alguna

organizaciéon de pacientes de cdncer en general. Esto genera una diferencia frente a aquellos canceres

gue cuentan con organizaciones de pacientes, desde los apoyos que pueden recibir los pacientes de
forma extra al sistema de salud, hasta la representatividad que pueden tener en la sociedad.

“Este tipo de institucion como en la que yo trabajo busca generar eh, algun tipo de respuesta
parcial que complemente la respuesta que da el sistema de salud en dos sentidos, en un
sentido mds asistencial propiamente dicho eh, lo que tiene que ver con, la calidad de vida en
general y la contencidn;, y después, en un sentido mds este, de la navegacion en el sistema de
salud, de soporte para poder resolver unas cuestiones criticas que en el sistema aparecen, que
en el paciente, en particular por su condicion, le es muy dificil sortear...hoy bdsicamente lo que
hacemos es entre otras cosas contener y orientarlos, tenemos un espacio de contencion de
pacientes y familiares y de esa contencion también orientamos para que los pacientes puedan
trazar, transitar esa ruta dentro del sistema de salud” (Lider de organizacion de pacientes)

1.6 Evaluacion de la calidad de atencién recibida durante la trayectoria terapéutica de pacientes con
cancer de pulmédn

Los aspectos que mas destacaron los pacientes asociados a una buena calidad de atencién fueron el

acceso a un diagndéstico oportuno y al tratamiento. También aparecié como un aspecto clave las formas

de atencidn que reciben de parte de los profesionales de la salud y personal administrativo del hospital.

Los pacientes del sistema publico que navegaban de forma mixta entre el sistema publico y privado, y

entre diferentes hospitales del sistema publico, lograron tener una percepcidén general de ambos
sistemas, identificando en algunos casos diferencias entre la calidad recibida entre un sistemay el otro.
Algunos pacientes evaluaron mejor al sistema publico.

“Incluso una atencion en el hospital, para mi, la eh... costaria incluso mejor que en el sistema
particular. De hecho, las dos veces que fui a hacerme este examen de capacidad de respiracion
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fui a la Clinica Bupa m... eh... y me llevaron, perdéname la expresion, mds como pelota de un
lado para otro aparte de llegar donde me tenia que hacer el asunto. No me trataron mal
tampoco, pero no, no fue... en ningtin caso fue mejor tampoco, creo que peor que la atencion
que recibi en el hospital. Y en la Clinica Alemana, perddn, Clinica Las Condes, lo mismo, lo
mismo. También, no me atendieron mal en ningun caso, pero encuentro que no me atendieron
mejor de lo que me habian atendido en el hospital (P6H-PUBLICO)

Otras experiencias de pacientes del sistema publico en el sistema privado reconocieron una mejor
calidad de la atencién en el sistema privado.

“El trato de los médicos hacia los pacientes, que mi Tata no ha tenido problemas ha tenido
buena suerte con los médicos, él...los médicos le han salido super buenos, super atentos con
él, andan pendientes... cosa que eso en el sistema publico no lo vé, aunque uno se atiende y
“va que venga el otro”, si es asi...en el sistema privado no ellos se dan el tiempo de explicarte,
todo, te hacen el historial, todo, todo, todo de calidad” (P4H-PUBLICO)

También existen las experiencias de pacientes que se atendieron solo en el sistema publico, los cuales
tuvieron una experiencia positiva asociada a la_entrega de medicamentos gratuitos, siendo esto un

aspecto de calidad relevante en los pacientes.

“Yo le pongo, le pongo el 7 al, al hospital porque me han tratado bien y me dan los remedios
que es lo mds, es lo mds caro (P1M-PUBLICO)

“Nada que decir mi hijita, de verdad, de verdad, de verdad nada que decir, quedé muy
agradecida yo del hospital, muy agradecida (P2M-PUBLICO)

“Excelente, excelente...como cualquier clinica de elite, la atencidn es muy buena, excelente, de
hecho gracias a eso ella estd con vida hoy dia porque si no hubiese sido la prontitud de, del
tema del pulmon no podria haber resistido muchos dias mds, 3, 4 como mucho...inicialmente
desde el comienzo todo fue positivo, afortunadamente, gracias a Dios...feliz, feliz, muy bien”
(P10M-PUBLICO).

La percepcién de calidad de la atencion en un paciente del sistema publico que se ha atendido en dos
hospitales publicos distintos es muy diferente entre una institucién y otra, siendo una muy positiva y
otra mas negativa, lo que dio como evaluacion final un punto medio como promedio entre ambas
experiencias.

“Si tuviera que ponerte una nota tendria que ser un cinco, éya?, que seria como la parte media
entre los 2 hospitales (P5H-PUBLICO)”
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1.7 Cobertura en la atencién de salud durante la trayectoria terapéutica de pacientes con cancer de
pulmén

El andlisis de la cobertura de la atencién fue realizado en base al modelo de la oferta y la demanda. Este
considera solo opiniones de los profesionales de la salud que participaron en la investigacién, médicos
y enfermeras, debido a que en las entrevistas de los pacientes no aparece informacion sobre este punto
de forma especifica. Para el andlisis se abordaron las etapas definidas en el Plan Nacional del Cancer
para enfrentar la enfermedad, la que incluye promocion de la salud y prevencién, deteccidon precoz,
diagnodstico oportuno de la enfermedad, tratamiento adecuado, cuidados paliativos, seguimiento vy
rehabilitaciéon, garantizando el acceso a la atencion que involucre al conjunto de la sociedad chilena.

Cobertura en promocidn y prevencién
Para la prevencién del cancer de pulmdn se recomienda la prevencién en el consumo de tabaco debido

a que ha sido considerado el principal factor de riesgo en este tipo de cancer. Por esta razon, los paises
gue gquieren disminuir el cdncer pulmonar deben contar con acciones concretas de prevencién del

habito tabaquico. En Chile, las acciones de prevencion no fueron reconocidas por los profesionales de

la salud, identificando una baja efectividad y escasos recursos para poder gestionarlas a nivel de los
centros de atencion.

“Lo otro que no existe, que es muy malo, es que la politica en relacion al tabaco es muy laxa
en este pais, es muy fdcil acceder al tabaco pero el tratamiento de la adiccion al tabagquismo
no estd asegurado por ningun sistema. Caemos en que ese servicio de salud estd motivado en
que el hospital lo hard, pero no tienen mecanismos de financiamiento, por ejemplo,
proveniente del GES o de la misma ley de cdncer que estd empezando, pero no tiene destinado
fondo antitabaco. Principal factor de riesgo no atacado”. (M2H-PUBLICO)

“Chile es uno de los paises mds fumadores, incluso tenemos cifras superiores a la OCDE
respecto al consumo de tabaco y como ese, ese numero es tan importante deberiamos tener
4

quizds una politica que apunte mds, a lo mejor, a la prevencion del tabaco o la educacion
(EUZM—PUBL/CO/PR/VADO)

“El soporte que tienen para tratar el cdncer es mucho mayor que para cesar el tabaquismo,
que no estd ese soporte, entonces hay tratamientos de 5 millones de pesos pero no hay
rehabilitacion, rehabilitacion nula, pero es impresentable que no haya apoyo para cese de
tabaquismo” (M2H-PUBLICO)

Cobertura en deteccién precoz y diagndstico oportuno

La deteccidn precoz y el diagndstico oportuno son fundamentales en el cancer pulmonar, sin embargo,
se reconoce que muchos diagndsticos son en etapas tardias. Ademas, cuando se ha establecido una
sospecha de cancer pulmonar en un paciente, se deben realizar distintos tipos de exdmenes para

confirmar el diagndstico. En estos casos existen problemas de cobertura relacionados a la baja oferta

de lugares para realizarse los exdmenes correspondientes, lo que retrasa el proceso de diagndstico

oportuno impactando negativamente en el prondstico del paciente. Sumado a esto, el diagndstico
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oportuno también se puede ver afectado por la dificultad en la identificacién de signos de alerta y la
indicacién médica de una radiografia de térax como punto de partida.

“Yo creo que probablemente uno de los déficit es la capacidad diagndstica por medio de los
exdmenes... ahi hay como una, un nudo fundamental, un paciente que tiene un cuadro clinico
sospechoso de un cdncer pulmonar, tiene que hacerse rapido un escdnery yo creo que ahi hay
una diferencia importante como la cantidad de tomografias disponibles” (M4H-PUBLICO)

“Yo creo que los pacientes de pulmon que se diagnostican, porque llegan por una pulmonia,
porque llegan por un derrame pleural a hospitalizarse en emergencia. Pero hay pacientes que
van al APS por pérdida de peso y, ah no, usted...no sé, amigdalitis...pero son incapaces de
pedirle un rayos X de térax” (M6M-PUBLICO)

“Cuando el paciente llega al diagndstico y tiene la indicacidon, habitualmente el medicamento
puede darse, el problema que la mayoria de las personas a eso llegamos un poquito tarde o
tenemos muchas cosas que solucionar antes” (M4H-PUBLICO)

Cobertura en tratamiento

Posterior a la confirmacién diagndstica el paciente debe continuar realizandose exdmenes para definir
el mejor tratamiento dentro de las alternativas disponibles. Este proceso depende en gran medida de
la oferta de exdmenes disponibles y de las opciones del paciente asociadas a su seguro de salud e
ingresos econdmicos. Los exdmenes de esta etapa son variados, incluyendo distintos exdmenes de

imagenologia, identificacion de mutaciones genéticas a través de biopsias de tejido, exdmenes de

extensidn, entre otros. Estos exdmenes requieren un alto nivel de especializacidn, por lo que la baja

oferta no solo se debe a la falta de equipamiento, sino también, a la falta de profesionales que realicen

los exdmenes. Este problema es aun mas grave en regiones, en aquellas que no cuentan con la

infraestructura ni_el personal para realizar exdmenes especificos. Para enfrentar este problema,

principalmente en el sistema publico, se deben comprar servicios al sistema privado para dar
cumplimiento a las garantias del GES, sin embargo, en los casos que el Hospital ya no cuenta con
recursos para financiar estas compras, se establecen convenios con la industria que se costean con
recursos del hospital. Todo esto aumenta nuevamente el tiempo en la trayectoria del paciente, ahora
principalmente el tiempo para definir el tratamiento del paciente.

“Eventualmente cuando alguien atina a tomar una biopsia y deriva al oncélogo o a la oncéloga
esto tiene que acomparfiarse de un estudio de extension, tomar la biopsia y hacer un estudio
de extensién” (M2H-PUBLICO)

En ocasiones, los hospitales publicos que tienen la capacidad de infraestructura y recursos humanos

para realizar distintos exdmenes, estos colapsan por un exceso de demanday baja oferta, lo que genera

que los pacientes son retornados a su hospital de base sin haber realizado el examen, aumentando los
tiempos y la trayectoria del paciente.

“Entonces el tdrax no tiene la capacidad para para procesar todos los exdmenes de la red
publica, el torax puede con sus propias muestras. El afio pasado, cuando se nos acabaron los
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convenios con la industria se los empezamos a mandar al térax, pasaron dos meses y
recibiamos a los pacientes con una nota de vuelta que decian no es posible procesar acd, volver
a su hospital” (M2H-PUBLICO)

Cobertura exdmenes de secuenciacion para identificar mutaciones

“El estudio de las mutaciones que es todo un tema...(¢ Ustedes tienen acceso a los estudios
moleculares o no?), Si, PL1, FGR, lo mds habituales, lo que mds tiene cobertura en sistema con,
con terapia...yo creo que en Osorno no hay, yo creo que en Valdivia no hay, en eh... me imagino
que el Temuco debe haber no, no estoy claro con respecto a eso, en Concepcion si hay, en Los
Angeles no hay, ésea, no hay ahi mismo, en Los Angeles probablemente si estudian, deben
mandar a Concepcidn, pero nosotros tenemos acd mismo en el hospital el estudio de todas las
mutaciones” (M3H-PUBLICO/PRIVADO)

Cobertura exdmenes de etapificacion

“En mi realidad y en la realidad de la gran parte del pais, el examen de eleccion para la
etapificacion de esto que es el PET no estd disponible en la red publica, son contados los
lugares que lo tienen, o sea, el resto hace convenio con centro interno, por ejemplo. El otro
examen que es de eleccion para el estudio de extensién es la resonancia nuclear magnética
de cerebro y tampoco lo tienen disponible todos los centros, de hecho, el nacional del térax
no lo tienen”.(M2H-PUBLICO)

Cobertura de biopsia

La biopsia es un examen clave para definir con claridad el tipo de mutaciones que tiene el tumor del
paciente en algunos canceres, y asi elegir la mejor terapia disponible; sin embargo la oferta del sistema

publico para realizar este examen es baja, siendo superada por la demanda actual de pacientes que la

requieren para definir sus tratamientos. Ademas de la baja disponibilidad, también existen problemas

en la distribucién de equipos y recursos humanos, encontrando hospitales con muchos equipos y poco
personal especializado, y hospitales vecinos con pocos equipos y mayor cantidad de personal
especializado; sin embargo, no se pueden realizar traslados de equipos entre hospitales del mismo
sistema de salud.

“La biopsia sirve para lo que se biomarcadores predictivos que son multiples, la lista estd
creciendo, un minimo hay que contar con 3, estudio de mutacion de GFR, estudio del rearreglo
de AMK y el estudio de mutacion de PDL1 en la gran mayoria de los pacientes, en general en
la mayoria se necesitan estos tipos de estudios, y tampoco estdn disponibles prdcticamente
en ninguna parte. Los unicos que los hacen en la red publica a nivel nacional son los del torax,
pero todo el resto de los hospitales tienen que derivarlos a convenios externos y ahi si la
industria no pone plata, lo paga el hospital, y eso es un problema. La industria tiene que estar
apoyando a los hospitales pa que puedan hacer los estudios diagndsticos minimos de una
patologia que es GES es medio impresentable, pero es asi” (M2H-PUBLICO)

“Nosotros tenemos un monton de broncopulmonares mds o menos jovenes, bien preparados,
que podrian hacer esto siempre que hubiera un par de Broncoscopios en sus hospitales. Aquf
tenemos desbalances tan raros como que Calama tiene 2 broncoscopistas y tiene 5
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broncoscopios, ahora, por qué tiene 5 broncoscopios, porque a alguien se le ocurrio que tenia
que tener 5, hay 3 botados; pero a Antofagasta les faltan broncoscopios pero no se pueden de
Calama a Antofagasta porque el servicio de salud no permite que se transporten” (M1H-
PUBLICO)

Coberura de exdmenes en regiones:

“No hay para hacer fibrobroncoscopias, no hay ebus, o sea, eso ni pensar” (M6M-PUBLICO)

Al finalizar el proceso de exdmenes se puede definir el mejor tratamiento para el paciente, estos
pueden ser cirugias, radioterapia, quimioterapia, inmunoterapia; y como una alternativa a los

tratamientos del sistema de salud existen los ensayos clinicos. En esta etapa los profesionales de la

salud identifican importantes diferencias entre el sistema publico y el sistema privado.

“Hay tratamientos que, en pulmdn, van a ser los mismos acd que en la privada, porque de a
poco se han ido expandiendo mds, sin embargo, el sistema publico limita la canasta de
tratamientos hasta ciertos niveles, los cuales pueden tener opiniones super dispares de que
sea bueno o malo, porque también en el sistema privado uno puede también caer en, quizds
sobretratar, es como un tema mds ético en verdad. Probablemente el acceso es mucho mds
facil para un paciente en el drea privada, habitualmente por el tema socioeconémico”. (EUIM-
PUBLICO/PRIVADO)

El sistema privado, a través de las ISAPRES, genera convenios con algunas clinicas para realizar la

prestacion de servicios. Esto es complejo en el caso de regiones, quienes tienen sus clinicas de atencién

preferencial segln su plan de ISAPRE en la region Metropolitana, por lo que deben viajar para realizar

los tratamientos indicados.

“Entonces, establecen sus redes de prestadores para los GES y hemos, nosotros estamos
tratando de que eh... que los pacientes que tengan diagndstico de cdncer pulmonar se puedan
operar en la clinica, en la Clinica Andes Salud, aqui en Puerto Montt (...) estamos tratando,
estamos trabajando para eh.. tener el soporte, entre comillas, administrativo para que los
pacientes privados que tengan un cdncer pulmonar o sospecha cdncer pulmonar, se puedan
operar en Puerto Montt y no tengan que irse para Santiago que es lo que ocurre en un nimero
importante de oportunidades (...) Ahora, muchas veces pasaba que el paciente renunciaba a
sus garantias, “yo me quiero operar acd, no me voy a ir para Santiago”, y se quedaban, pero
existia este conflicto administrativo” (M3H-PUBLICO/PRIVADO)

Los problemas en la cobertura de tratamiento se identifican en las alternativas mas frecuentes: cirugia

y radioterapia. Estos problemas de oferta se asocian principalmente a falta de especialistas,

infraestructura y experiencia de los equipos de salud.

Tratamiento

Cita

Cobertura en Cirugia

“Cirujanos de tdrax hay pocos, hay hospitales que no tienen y estdn
concentrados en la salud privada, en la Clinica Santa Maria, que es
uno muy potente de cdncer de pulmdn deben tener 7 cirujanos de
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térax, y esa beca no es muy apetecida por la gente que se forma en
cirugia porque no ganan tantaaaa plata, tienen muchos pacientes
que van a cosas paliativas, la cirugia no es curativa, a los cirujanos
por el ego les gusta mire yo lo curé sefior sefiora” ((M2H-PUBLICO)

“La cirugia en el cdncer pulmonar es fundamental que sea en lugares
de alto volumen. Los que.... los centros que operan menos de 20
pacientes por afio operan mal (...) si la gente no opera en otro lado va
a tener escasa experiencia, entonces hay pocos lugares donde haya
equipos quirtrgicos potentes que puedan hacer esto” (M1H-PUBLICO)

“De la oferta quirdrgica. Tenemos una enorme brecha del
funcionamiento de los pabellones clinico que en la prdctica genera una
limitacion para poder operar a tiempo para poder operar a aquellos
pacientes que tienen una enfermedad localizada, enfermedad
localizada y tiene que operarse; y tiene que ver mucho con esto que los
hospitales durante las tardes tienen grandes dificultades para ocupar
sus pabellones” (M4H-PUBLICO)

“Aqui no hay cirujano de térax” (M7M-PUBLICO)

Cobertura en radioterapia

“La mayoria de los hospitales no tiene radioterapeutas contratados
porque la mayoria de los hospitales no tienen tiene mdquinas de
radioterapias, entonces se estd intentando equipar a la red publica
con las mdquinas de radioterapia para que después haya alguien que
se quiera ir pa alld. Ademds de los radioterapeutas se necesitan otros
profesionales, muy relevantes los fisicos médicos y las fisicas médicas
y tecndlogos médicos entrenados en radioterapia” (M2H-PUBLICO)

“Radioterapeutas y oncologos médicos, tenemos una brecha enorme
para poder acercarnos a responder a la demanda histérica que se ha
visto los ultimos cuatro afios. Sabemos que la brecha es enorme y hay
como una doble brecha, porque no solo que no estén, sino que
ademds, los que hay, solo muy poquito de ellos estdn en el sector
publico y sabemos que la poblacion que tiene cdncer se va a
concentrar en el sector publico” (M2H-PUBLICO)

Cobertura radioterapia en
regiones

“Hay lugares, por ejemplo, Coyhaique, donde tienen que mandar a la
a radioterapia a Valdivia, Puerto Montt, Valdivia gran parte de
Temuco a Valdivia, desde Concepcidn al sur se va casi todo a Valdivia,
imaginate, hay casas de acogida pero 7 semanas con cdncer de
pulmadn fuera de tu casa te podi morir en tratamiento y estay en
Valdivia lejos de esos rios de color Futaleufu, y estay en Valdivia
donde hay lobos de mar. Bueno, dicho esto, hay un problema de
acceso muy grande a la radioterapia, eso genera tiempos de espera
mayores y se debilita aun mds esta red, porque por ejemplo un
hospital tiene convenio con 5 centros de radioterapia ninguno cerca,
la gente vive lejos y llegar a esos centros les cuesta micro y a veces no
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tienen, no tienen plata pa la micro, a veces tienen que ir en colectivo
o taxi porque van mds débil y no tienen plata, y el hospital no les pasa
la plata y el convenio no lo cubre” (M2H-PUBLICO)

Cobertura en cuidados paliativos

Las caracteristicas actuales que tiene el cancer de pulmdn asociadas a su diagndstico tardio condicionan
la sobrevida y prondstico de los pacientes, por lo que las atenciones que se puedan establecer desde

cuidados paliativos son fundamentales para la calidad de vida de los pacientes. Sin embargo, en nuestro

pais, los cuidados paliativos no cuentan con gran cantidad de profesionales especializados, v aun

menos, especializados en cdncer pulmonar. Por esta razén, los servicios que se pueden entregar desde

cuidados paliativos al paciente deben mejorarse, tanto en la disponibilidad de atencion, como
modalidad y atenciones realizadas.

“La gente deberia tener acceso a medicina paliativa como salud responde, 24-7 y no es asi. No
hay gente que se haya especializado en medicina paliativa, la mayoria son médicos generales
o familiares, que estdn ahi pero no saben mucho de oncologia o de medicina paliativa, se
manejan como con una manual de corta palo, por decirlo asi. El nivel de especializacion es
minimo y el nivel de complejidad de estos pacientes supera la capacidad que hay de medicina
paliativa, y ahi tamos muy mal, porque Independiente de todos los avances de la oncologia, y
que se ha invertido harto, si eso no estd bien estamos mal, porque igual la mayoria de los
pacientes va a progresar su enfermedad y va a sucumbir a su enfermedad. El cdncer de pulmdn
en el mundo, la tasa de letalidad es 0,89, o sea, te da cdncer de pulmdn y ochenta y nueve por
ciento de las veces va a morir de esa enfermedad, entonces si paliativo no estd bien armado
estamos poniendo una carreta delante de los bueyes con lo que estamos haciendo ahora
(M2H-PUBLICO)

Cobertura en seguimiento y rehabilitacion

Si bien el cancer de pulmon tiene una alta tasa de mortalidad y baja sobrevida, actualmente existen
pacientes que se encuentran en etapas de seguimiento; sin embargo, en el sistema de salud no existe

oferta de prestaciones para esta etapa mas alla de los exdmenes de seguimiento. Reconociendo en las

trayectorias de los pacientes el impacto en distintos dmbitos de la calidad de vida que tiene el cancer
pulmonar, es necesario que los sistemas de salud mejoren la cobertura de prestaciones de distintos
profesionales en esta etapa.

“Para las personas que en las que se logra tratar esta enfermedad y mantener una buena
calidad de vida incluso curar la enfermedad que son la minoria, pero se puede, yo tengo un
par de pacientes que se han curado de esto, y pacientes metastdsicos que han vivido mucho
tiempo...lo que no hay nada, pero eso si que no hay nada es rehabilitacion, total cero,
rehabilitacion pulmonar, psicoldgica, nutricional y de soporte. Hay que complementar con
algunas dreas no médicas que estdn muy falentes, muy falentes en la Red publica en general,
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como por ejemplo kinesiologia, que muchas veces va a necesitar ejercicio, cierto para la parte
pulmonar y no pulmonar para mejorar su estado, nutricion que muchas veces bajan de peso y
es un problema eso para las personas. Psicologia, salud mental, no hay psicélogos para cdncer
ni para apoyar esta gente” (M2H-PUBLICO)
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2. CANCER DE MAMA

2.1 Fases de la Trayectoria Terapéutica de pacientes adultas con cdncer de mama

Los resultados de las fases de la trayectoria terapéutica se presentan en dos fases principales. La
primera incluye los primeros signos, sintomas o hallazgos, y la decisién de consultar. La segunda fase
considera la confirmacién diagndstica, la decision terapéutica y el seguimiento.

Fases de la trayectoria del paciente con cancer de mama

Fase 2

Fase 1 Examenes — Diagnostico —

Primeros sintomas/signos—1° Tratamiento — Cuidados

paliativos, terapias

Consulta - Sospecha ; o
complementarias, Seguimiento

2.1.1 Primera Fase: Inicio de la trayectoria terapéutica

Dentro del inicio de la trayectoria terapéutica, se consideraron las etapas de identificacion de primeros
signos, sintomas o hallazgos, y la decisién de consultar. En esta etapa, se reconocen principalmente dos
formas de iniciar la trayectoria. Por un lado, se encuentran las mujeres que presentan sintomas tales
como cambios en la forma de la mama, hundimiento de pezén, dolor en la mama, espalda o brazo,
bultos, entre otros. Y, por otro lado, mujeres que no presentaron sintomas, pero que descubrieron
alguna lesion en examenes anuales de mamografia.

Grupo 1: mujeres que presentan sintomas.

En el caso de las mujeres que presentaron sintomas, se observa que la mayoria de las entrevistadas

postergd buscar atencion médica ante los signos que detectaban o molestias que sentian, dado que se

encontraban ocupadas principalmente en labores de cuidado. Algunas cuidaban de su madre o padre,

maridos y/o hijos/as, por lo que expresan no haber tenido tiempo para examinar en detalle los dolores
o sintomas que sentian. En este sentido, varias comentan que no solian realizarse autoexamen de
mamas, ni siquiera lograban tener tiempo para mirar sus cuerpos y asi poder detectar con mayor
anticipacion cambios importantes. En consecuencia, notaban las lesiones, deformidades o bultos en los

senos, cuando ya provocaban dolores o molestias insoportables. Otro caso que se reitera es de mujeres

embarazadas o que recientemente habian sido madres y se sintieron un bulto, el cual asociaron al
proceso de embarazo o amamantamiento en vez de tomarlo como un signo de alarma.

“Lo primero fue un dolor de espalda, en el lado de la mama que tuve cdncer y bueno, luego empecé
a ver como una deformacion y me dejé estar un poco, tenia a mi mamd viejita, enferma. Después
que ella fallecid, yo fui al médico general...bueno, el médico que me ve no es general, pero él es el
que me ha visto desde mucho tiempo. Entonces fui donde él, me dio la orden para una mamografia
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porque le dije que veia algo raro, que sentia...extrafia la espalda y me dio la orden para la
mamogradfia, la cual salio alterada” (P11,M,Fonasa)

“El afio pasado, cuando empezd todo el tema de la pandemia, yo me senti un bulto como una bolita
extrafia en una de las mamas, yo igual siempre he tenido mamas irrequlares y he sentido pues
como texturas poco comunes porque tengo muchos afios con prdtesis mamarias. Pero sentia que
ese bultito era algo que no era natural, pero como también en ese momento estaba amamantando,
dije bueno, a lo mejor es por el amamantamiento, porque claro, a uno nunca le viene a la cabeza
que no, esto puede ser cdncer. Mds adelante vi que habia crecido un poco y dije no, esto de todas,
todas, me lo tengo que chequear. Como te comentaba en ese momento estaba en Chile Chico y mi
esposo por el tema de la pandemia habia quedado atrapado en Canadd y yo estaba sola con mi
hijo en Chile Chico y la verdad no tenia como...no tenia alguien que le pudiera decir, le voy a dejar
a mi hijo y voy a ir a Coyhaique, porque el tema de venir a Coyhaique...no era como que me viniera
mafiana y volviera en la tarde, porque no es tan sencillo, era como pasar al menos un dia, y venir
con mi hijo tan chiquito sola, era complicado y bueno, la verdad es que cometi no sé si el error o
era parte de lo que me tocaba, pero dije, bueno, voy a esperar a que mi esposo lleque. El volvid en
enero de este afio y apenas él lleqgd, empecé a hacer los contactos en Coyhaique para hacerme una
ecomamaria” (P12,M,Fonasa)

“Llego a la casa y lo primero que hago mijita es empilucharme. Me saqué la blusa y me miro ante
el espejo, porque antes yo no tenia tiempo de mirarme, yo me duchaba todo rdpido, siempre una
manito de gato y salia, pero no miraba ni me tocaba. Lo que si, habia sentido molestia en el brazo,
pero yo lo relacionaba con el hecho de estar mudando a mi mamd y todas esas cosas, pero menos
de que algo tenia. Y me veo y en el seno, este redondito, pero este otro, tenia un hoyo por aqui
abajo, un hoyo como un ombligo. Nunca me habia dado cuenta. Por eso te digo que nosotras nos
descuidamos, y eso tenemos que ensefiarles a las demds sefioras que llegan a nosotras, o las que
conocemos. Yo ahora donde voy digo, ise han revisado? ise han tocado? Yo me quedé como
traumada con eso” (P5,M,Fonasa)

“Mira yo estaba embarazada, a mi'en la parte del seno derecho se me empezd a notar una pelotita,
pero yo no le tomé mayor asunto porque con el embarazo como los senos crecen y todo eso, no le
tomé mucha importancia, solamente me aparecio una cosita que me toqué, que me palpé. Pero
luego cuando tuve a mi bebé, tenia seis meses de vida él, y ahi un dia yo estaba haciendo aseo y
me dio un dolor muy tremendo muy rdpido, y ahi me noté y tenia una tremenda pelotita y ya estaba
como...parte del seno estaba hundido, como con puras pelotitas blancas...entonces ahi me di
cuenta que algo no andaba bien” (P6,M,Fonasa)

Resulta importante notar el tiempo transcurrido entre que las entrevistadas sintieron o detectaron sus

primeros sintomas y el momento en que decidieron consultar a un profesional de la salud, el cual se

extiende desde meses hasta un afio después de la identificacidon de los signos. Esto afecta de manera

relevante el prondstico de la enfermedad, ya que es un primer impedimento para la realizacién de un

diagndstico oportuno. Un aspecto a resaltar es que las pacientes entrevistadas que inician su trayectoria

con este retraso son usuarias del sistema publico.

De esta forma, debido al temor y preocupacién por los sintomas que sienten, deciden consultar a un

profesional de la salud. Por lo general, acuden a un consultorio a ver a una matrona, al ginecélogo o
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médico de su confianza, u otro profesional de la salud al cual tengan acceso. En algunos casos, las
entrevistadas dan cuenta de ciertas dificultades para acceder al examen de mamografia o ecografia
mamaria, en particular cuando se atienden con matronas. Se identifican casos en que ellas deben

solicitar un examen de mamografia o ecografia mamaria, ya que no les dan una orden de chequeo, ya
sea porque no lo consideran necesario debido a la edad -al ser mayores de edad o por ser muy jovenes-
0 porque no tienen antecedentes de cancer de mama en la familia. En estos casos, suelen ignorar los
malestares o signos de alerta que perciben las pacientes.

“Lo gue me explico la tecndloga que me estaba haciendo la mamografia...me dijo que era normal
en las personas que habian dado mucho que mamar y como yo todavia mantenia suero adentro de
mis pechugas, a lo mejor estaba en los dias en los que yo antes me indisponia. Yo le dije si, lo puedo
entender pero tiene mal olor. Para mi no es normal que una secrecion, un suero, tenga mal olor. Yo
le dije sabes, me tiene preocupada porque ademds me duele mucho. No, me dijo, si es normal, no
se preocupe. Esa es la respuesta, no hay mds. Me dijo que era normal” (P1,M,Fonasa)

“Si, ella era la doctora que me ayuda en el tema, endocrindloga, ella era medicina interna, fue una
consulta por Fonasa que hice. Se me ocurrid ir a verla a ella no mds, porque estaba muy
desesperada con el tema que me pasaba, porque me vi el seno morado, mds encima hundido, como
desfigurado. Jamds pensé ni sabia lo que era el tema cdncer. Para mi el tema cdncer no tenia idea.
Realmente no sabia lo que era el tema, pero ella me conté mds o menos qué es lo que era...me dijo
que yo tenia un tumor y que ese tumor se veia muy feo y que ella siendo muy honesta conmigo, me
tomod las manos y me dijo, yo siendo bien honesta contigo, te puedo decir que es un cdncer de
mama” (P6,M,Fonasa)

“Nunca me senti nada, pero si noté que el pezon se me fue para adentro un poquito y eso noté que
era raro, fui donde la matrona para que me diera una orden para hacerme una eco mamaria,
mamografia. Pero ella me dijo que no, que era muy joven y sin antecedentes familiares, que no me
correspondia. Le insisti que me diera una orden para hacérmela de forma particular, me la hice y el
joven que me hizo la eco me dijo que habia algo sospechoso, que sacara altiro una hora para
mamografia y que le pidiera la orden a mi matrona y que me mandaran altiro a una consulta
interregional con un informe que él le mando” (P8, M, Fonasa)

Grupo 2: mujeres que no presentaron sintomas

A diferencia del grupo de mujeres que presentaban sintomas y que, por diversos motivos, postergaron
la consulta médica, en este grupo las entrevistadas se realizaban una mamografia o ecografia mamaria
anualmente. Comentan haber sido muy rigurosas al respecto, principalmente porque conocen
antecedentes familiares de cancer de mama o porque han presentado nédulos benignos que requieren

de chequeos periddicos. En otros casos, cumplen con realizarse con el chequeo anual por encontrarse
en edad de realizarlo. De esta forma, la primera deteccién de un signo de alarma surge precisamente
en los exdmenes anuales, lo que permite una deteccion precoz de la enfermedad. Por lo general, estas
pacientes corresponden a las entrevistadas usuarias del sistema privado de salud y relatan una
experiencia expedita en torno a la toma de exdmenes.

“En cdncer de mama, en la poblacion que atendemos hay mucha conciencia del screening y del
diagndstico precoz, entonces los pacientes acceden habitualmente a screening, las lesiones
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sospechosas se estudian, se hace el diagndstico, y en nuestra experiencia la gran mayoria de los
tumores que tratamos son etapas 1y 2” (M4, Privado)

“Yo en realidad no senti ningun sintoma en especifico, yo siempre me hago mis chequeos anuales,
tipico después de los 30 afios, yo ya soy cincuentona asi que después de los 30 afios me hago mis
chequeos anuales y salio como algo anormal y fui haciéndome aparte la eco mamaria tradicional,
y en uno de esos examenes, salia que tenia algo anormal” (P10,M,Isapre)

“Cdncer de mama fue el afio 2012 en un control normal. Anteriormente, en la otra pechuga, habia
tenido un nddulo sospechoso que le habian hecho biopsia y habia estado bien. Entonces yo empecé,
afios antes, a cuidarme cada seis meses, a mirdrmelo. Y después ya estaba una vez al afio. Pero era
asi, rigurosa con una vez al afio. Y en ese control me encontraron algo sospechoso” (P3,M,lIsapre)

“La verdad es que no tenia ningun sintoma, fui a mi control anual de mamografia y ecografia de
mamas. Si, habia tenido, tengo antecedentes de cdncer de mama materno. No tan joven como lo
tuve yo, mi cadncer de mama lo tuve a los 53 y si habia tenido antecedentes de nddulos que tenian
que ser controlados de repente con mds frecuencia de la habitual, que es un afio y qué sé yo, y me
pedian controles semestrales. Como que siempre hubo algun tipo de precaucion por mi
antecedente materno y por mis mamas que son densas” (P2,M,Isapre)

“Yo tengo un médico ginecdlogo que me ve desde el afio 90 y tantos. Desde los 40 afios...qué sé yo,
ve a mis hijas...entonces tenemos una buena relacion. Y resulta que lo fui a ver, me dio la hora
rdapido y me dijo que me hiciera una eco mamaria y la mamografia. Me hice todo rdpido, me hice
la mamografia y al otro dia me hice la eco mamaria” (P7,M,Isapre)

Diferencias entre sistema publico y privado

En esta primera fase, se observa una primera diferencia entre las pacientes del sistema publico y

privado vy, por tanto, del estado de gravedad con el cual inician su trayectoria terapéutica. Mientras las
mujeres del sistema privado, en general, detectan primeros sintomas de manera oportuna; en el
sistema publico sucede lo contrario debido a que la decisién de consultar ocurre de manera tardia. Los

médicos identifican las mismas diferencias entre pacientes de ambos sistemas:

“Si la paciente se atiende en un hospital publico, en un consultorio, habitualmente la matrona, la
enfermera, el ginecologo que ve a esa paciente y que puede por sospecha clinica o por imdgenes
de tamizaje descubrir algo. En el sistema privado de salud, de Isapres, muchas personas estdn en
controles habituales con algun médico y ellas mismas piden o exigen que les hagan una orden de
mamografia anualmente o estas pacientes se hacen autoexamen, se tocan algo y consultan” (M2,
Privado)

“Sabemos nosotros que en Chile existe la posibilidad de que los pacientes se puedan hacer
mamografias y ecografias complementarias a modo de screening. Pero vemos nosotros que, en los
consultorios, o hospitales publicos, no se hace muy de rutina, que sea de forma anuales, pacientes
que se pierden los controles, o que no encuentran hora...etc. Por lo tanto, si una paciente se va a
hacer el examen de forma de screening, lo que yo veo es que también tiende a ser mds tardia la
consulta. Entonces en un paciente publico, en general la consulta es mds tardia tanto por el acceso,
porque no hay hora...hay un retraso en la toma de exdmenes porque también no hay horas, tienen
que dar una hora para la mamografia o la ecografia y eso puede demorar quizds un mes o mds”
(M3, Privado)

Desde la experiencia de organizaciones de pacientes, refuerzan las observaciones sobre la demora en
el acceso de las mujeres a la atencidn primariay a los examenes. Asi, una lider de pacientes precisa que
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desde que la mujer decide consultar, pueden pasar minimo quince dias hasta que consigue hora con
un médico general en la atencién primaria, quien luego la deriva a una matrona para que le dé una
orden de mamografia. En este punto, ya detectan demora en el sistema: “le sale algo, secrecion en el
pezon...y la matrona dice ya, te voy a dar la hora para que te compren y pasa un mes, pasan dos meses
y ho hay compra de mamografia”. A su vez, advierten que la exigencia de orden médica, constituye una
“traba para que las pacientes puedan pagarse su mamografia”.

Luego, en algunos casos cuando la mamografia sale alterada, envian a las pacientes a realizarse una
ecografia, lo cual inicia un nuevo ciclo de demoras. Como explica la lider de pacientes:

“Le hicieron la mamo, salio con la sugerencia de que se haga una eco mamaria que es una gran
muralla, una gran muralla donde dice hacerse una eco mamaria, nuevamente la paciente vuelve
atrds, la eco mamaria vale dos veces mds cara de lo que vale una mamografia. Estamos en el
servicio publico. Y ahi de nuevo, empezamos de nuevo. El peregrinar un mes, dos meses, seis
meses...ya vamos cudntos meses. De ahi de nuevo, se hace la eco mamaria y de nuevo la paciente
tiene gue tener una orden, rogar, juntar plata para hacerse la eco y sale alterada” (Lider de
pacientes)

Sumado a lo anterior, se identifican mayores dificultades en el acceso a una primera consulta en el caso
de mujeres gue residen en regiones, debido a que cuentan con menor infraestructura para la atenciéon

como también con menor personal médico y médicos especialistas para la realizacion de exdmenes.
Esto se ve reflejado en los relatos de las pacientes y en las observaciones de los médicos entrevistados:

“Actualmente estoy viviendo en Coyhaique, pero anteriormente vivia en Chile Chico, que es una
zona aun mds extrema, estd bordeado de lago, entonces para poder salir de alli tiene que ser por
barcaza y es bastante complicado salir y entrar. Hace un par de meses habilitaron unos vuelos
comerciales, pero antes salia de alli en avioneta de emergencia desde Chile Chico al hospital de
Coyhaique. Que es el unico hospital en la region donde se hacen cirugias. Porque el resto, o sea, el
hospital de Chile Chico es un hospital grande a nivel de estructura, pero a nivel de consulta, pues
son solamente consultas de médicos generales y ya, no hay especialistas” (P12,M,Fonasa)

“Para mi fue frustrante tener que insistir tanto por un examen que yo iba a pagar, sé que puede
parecer bdsico mi comentario, pero literalmente tenia que besarle los pies a la gente por teléfono
para que me pudieran dar la cita para la eco mamaria y eso me parecio frustrante. Hoy dia lo veo
desde una manera mds global y pienso, cdmo puede ser una regidon con tantos habitantes, tantas
mujeres...o sea, como es posible que sélo hayan dos lugares, dos lugares sin exagerar, en donde
hacerse una eco mamaria, eso me parecio...o sea, en qué cabeza. Para mi, a nivel de conseguir un
diagndstico, esa fue la parte mds dlgida, el tema de consequir el examen, porque no le veo cabida
a eso” (P12,M,Fonasa)

“Pero cuando nos vamos a region y una paciente que vive en Linares en la precordillera, donde la
van a tener que ver en el consultorio y de ahi la van a mandar al hospital regional de linares, y del
hospital regional de Linares derivarla al hospital de Talca, va a pasar mucho mds tiempo” (M3,
Privado)

Otro aspecto importante a destacar que observan tanto pacientes como algunos médicos, es respecto
a la calidad de la mamografia y ecografia mamaria. En particular, las pacientes del sector privado de
salud expresan tener mayor confianza en la calidad de los exdamenes de algunas instituciones del sector
privado, lo cual se ha visto confirmado también en experiencias de personas cercanas a ellas. Asi, es el
caso que se relata a continuacién:
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“A mi se me murié una amiga bien amiga...ella tenia cdncer de pechuga, una cagd de cdncer, que
ni si quiera le sacaron la pechuga, pero malo el wedn, como él mismo y era muy maligno. Ella por
ahorrarse unas lucas, fue y se lo hizo en el Integramédica el primer examen, un afio en que estaba
media pobretona se lo hizo en Integramédica y al afio siguiente cuando fue a la Alemana el doctor
le dijo éno te dijeron nada el afio pasado que tenias aqui una cosa? No, no me dijeron nada. Es que
tu tienes cdancer. Bueno, y se termind muriendo” (P3,M,Isapre)

Ilgualmente, desde el sector publico se reporta que en algunos casos en la atencidn terciaria, repiten
los exdmenes por la misma desconfianza cuando llegan desde la atencion primaria:

“Habitualmente hacemos una repeticion de los exdmenes imagenoldgicos, porque muchas veces
no confiamos en la realizacion de los exdmenes fuera porque sabemos que la atencion primaria,
para abaratar costos, habitualmente solicitan mamo y eco por convenio en lugares donde sean
mucho mds baratos y sabemos que la pesquisa de las pacientes con alteraciones mamarias es
operador dependiente de la persona que hace el examen” (M1, Publico)

Resumen primera fase trayectoria terapéutica

Sin sintomas y signos

o
w Controles anuales (mamo/eco) 12 Consulta

e Deteccion temprana en controles anuales.
e Inicio de trayectoria rapido.

Sintomas y sighos: dolor
de brazo, dolor de
espalda, deformidad en
el seno/pezon, etc

> Decisidn de consultar

o Decisionde consultar aplazada por trabajos de cuidado, miedos, asociacion de
sintomas/signos a otros factores.
e Inicio de trayectoria lento.

Las banderas rojas representan retraso en la trayectoria terapéutica, el signo peso (S) representa gasto de
bolsillo relevante para los usuarios y el signo de advertencia sefiala posibles riesgos.
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2.1.2 Segunda Fase: Exdmenes y confirmacidn diagndstica, decisién terapéutica y seguimiento

Para describir la segunda fase de la trayectoria terapéutica se consideraron las etapas de identificacion
de confirmacion diagndstica, decision terapéutica y seguimiento.

Examenes y confirmacién diagndstica

Una vez que se ha detectado la sospecha de cancer de mama en la primera fase mediante una
mamografia y/o ecografia mamaria, se inicia el proceso de realizacién de exdmenes para llegar a una
confirmacion diagndstica. En continuidad con la fase anterior, en esta fase se profundizan las
diferencias entre pacientes del sistema publico y privado. En el caso de las usuarias del sistema publico,
suelen ser derivadas desde la atencidn primaria hacia la atencién terciaria (hospitalaria) para continuar
con los examenes. Esto por lo general consiste en la realizacién de una biopsia para confirmar el
diagndstico. En los casos en gue las pacientes no acudieron en una primera consulta donde una
matrona, sino que a un meédico de su confianza, ellas mismas debieron conseguir hora con un
ginecdlogo u oncdlogo que les indicara cémo proceder.

“Y consequi un médico ginecdlogo y él me chequed el examen, me ordend la biopsia y el 14 de abril
recibi el diagndstico de que efectivamente tenia cdncer de mama” (P12,M,Fonasa)

“De ahi paso el tiempo, esto fue en octubre (la mamografia) ...en noviembre, diciembre mds o
menos me llamaron porque me tenian que hacer unos examenes...mira pasaron dos meses...que
tenia que hacerme exdmenes, puncion para ver como estaba...la cosa es que de ahi pasaron dos
meses y a fines de diciembre vino lo que llaman el comité y ahi me atendieron dos doctores”
(P5,M,Fonasa)

“Me mandaron al Barros Luco, me hicieron la biopsia y en la misma biopsia el doctor considerd que
se podia hacer y me sacd seis calcificaciones que tenia ¢ cachai? Me durmieron la zona y me sacaron
las calcificaciones que tenia y me dejaron puesto un clip para marcar. De ahi tenia que esperar el
resultado, el cual llegaba al hospital de La Florida nuevamente” (P1,M,Fonasa)

Este proceso en el sistema publico puede durar meses a diferencia del sistema privado. Asi la lider de
pacientes y un médico describen los tiempos de demora en los procesos de interconsulta, donde las
pacientes del sistema publico llegan a esperar entre uno y tres meses para conseguir hora, ya sea para
una consulta o para toma de exdmenes:

“De ahi se vuelve al Cesfam y se pide la hora para patologiac mamaria, me da rabia...me altera y me
da rabia. Discilpame que hable asi. De ahi el Cesfam pide la hora para patologia mamaria y de ahi
pasa un mes, dos meses, tres meses y si no intervenimos nosotros, no hay hora. Menos ahora con
la pandemia. Tenemos casos de personas que empezaron con este punto y hoy dia ya estdn con
metdstasis. Y eso es lo que toda voz de los pacientes reclamamos, los que estamos en esto” (Lider
de pacientes)

“Para llegar al especialista con el resultado de la biopsia, yo creo que, en un hospital publico, facil
pueden pasar desde que el paciente sospecha que tiene cdncer hasta que ya tiene la biopsia y llega
al especialista, fdcil pueden pasar 2 o 3 meses, desde que el paciente se nota algo a que ya llega
con...doctor, tengo esta biopsia que dice cancer. Fdcil dos-tres meses. Y en el sistema privado, yo
creo que es mds menos un mes, desde que el paciente consulta, se hace los eximenes rapido, se
toma la biopsia...es aproximadamente un mes. Y en el sistema publico minimo son 2 meses y
habitualmente estamos entre los 3-4 meses mds menos. Estamos recién hablando de que llegd la
paciente con el resultado de la biopsia con el diagndstico” (M3, Privado)
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Estas demoras se ven acentuadas en el caso de las personas que viven en regiones, en particular en el
proceso de interconsultas, como explica un médico: “una paciente de region tiene mds delays entre las
interconsultas del consultorio al hospital, y del hospital a otro hospital. Muchos de esos pacientes
terminan derivados a Santiago” (M3, Privado).

Un aspecto relevante se advierte en los casos de las pacientes que asisten en primera instancia a un
médico de confianza vy les indica que tienen una sospecha de cancer, puesto que nadie les realiza la
derivacion por interconsulta. En estas situaciones, se releva la importancia del acompafiamiento y guia
de profesionales de la salud en los pasos a seguir. Debido a que las pacientes se encuentran pasando
por un proceso de profunda angustia, temor y sufrimiento, prevalece una sensacion de desesperacion
e incertidumbre sobre cémo proceder y a quién acudir. Esto puede producir ain mayores retrasos en
la atencidn, diagndstico e inicio del tratamiento.

“Asi que ahi, lo unico que sali llorando de la consulta y abracé a mi prima y sin saber qué hacer, o
sea, yo miraba para todos lados y decia yo, no sé, me voy a morir. Lo tnico que pensé en morirme.
O sea, pensé que me iba a morir y me acordaba de mi hijo y lloraba y lloraba...y no atinaba a hacer
nada mds. Mi unico pensamiento era que me iba a morir. Eso sentia, fue muy duro, fue muy duro”
(P6,M,Fonasa)

Este proceso, en el caso de las pacientes del sistema privado, se da de manera expedita y destaca el

acompafiamiento que brindan los médicos v profesionales de la salud, quienes explican y entregan
informacién a las pacientes sobre los pasos a seguir. A su vez, las guian en la activacion del GES en el
caso de que deseen utilizarlo. Por tanto, las pacientes recuerdan esta parte de la trayectoria como una

experiencia rédpida. La entrega de informacién y acompafiamiento sobresalen como variables que se
encuentran ausentes en los relatos de las pacientes del sistema publico.

“El mismo (el ginecdlogo) me consiguié la hora con la doctora que elegi y él mismo me pidié hora y
me dieron hora para la semana siguiente, asi todo rdpido. Para hacerte el cuento corto, el 18 de
enero ya estaban en el GES, ingresada en el GES, con la hora con la doctora, el 30 de enero ya tenia
la biopsia hecha, me acuerdo que, me fui de vacaciones el dia después que me hice la biopsia y
cuando volvi, la doctora me llama por teléfono” (P7,M,Isapre)

“Entonces me fui a la Clinica Las Condes para que me hicieran todo de nuevo, todos los exdmenes
de nuevo y me empecé a atender con una doctora de la Clinica Las Condes y ya en 15 dias estaba
operada y todo. Entonces, si lo hubiese hecho por el GES, todavia estoy esperando yo creo”
(P4,M,Isapre)

“Ahi me hicieron la biopsia, me la hice en la clinica alemana, se demoran 5 dias y la doctora me dijo
a mi, cuando me hicieron la biopsia, la doctora me dijo, avisame en el momento en que te hagan
la biopsia, para yo llamar para que lo apuren” (P3,M,Isapre)

“Mi ginecélogo me deriva al especialista en mama, que me dice que me haga, antes de la biopsia,
me haga una resonancia para poder ver mejor, porque, por lo que recuerdo, las biopsias como
succionan el tumor...podia en el fondo distorsionar la imagen que él necesitaba ver en una
resonancia. Al hacer la resonancia ya se va viendo mds clara la posibilidad de que fuera maligno.
Ya después con la biopsia se confirma y me operaron en una semana o 10 dias una cosa asi. Fue
muy rapido” (P2,M,Isapre)

Respecto a la confirmacidn diagnédstica, nuevamente se observan diferencias entre ambos sistemas de
salud. En el caso de las usuarias del sistema publico, se advierte en las entrevistas que la mayoria llega
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a consulta con un cancer avanzado, lo cual es confirmado por uno de los médicos entrevistados, quien
comenta en torno a determinantes sociales de la salud que afectan en un diagndstico tardio:

“Eso estd publicado y estd bien estudiado, los pacientes que vienen del sistema publico tienen el
cdncer de mama mds avanzado y en etapas mds avanzadas, versus los pacientes que tienen acceso
a un sistema privado de salud que tienen cdncer mds pequefio y consultan mds bien por screening,
versus los pacientes del sistema publico que consultan mds bien por sintomas porque se notaron
una masa en la mama o les dolié la mama. Esta diferencia en las etapas, en los motivos de consulta
en el sistema publico/privado, tiene que ver con estas variables de educacion, de acceso a salud, de
ruralidad, de la comuna donde viven” (M2, Privado)

Dada esta diferencia en los motivos de consulta y, por tanto, la etapa en la que se detecta la
enfermedad, es que también se producen variaciones en la manera en gue se entrega el diagnédstico
segln sistema de salud. En el sistema privado, las pacientes relatan que el médico ginecdlogo u
oncologo es quien les entrega la confirmacién diagndstica, posterior realizaciéon de biopsia u otro
examen solicitado, como una resonancia. El resultado del examen de la biopsia, por lo general demora
diez dias, con lo cual el médico especialista puede realizar la confirmacién diagndstica. Acorde a la
experiencia de las entrevistadas, la realizacién del examen es expedita, ya que no hay retrasos en
conseguir hora en pabelldn v el resultado efectivamente es entregado cumplidos los diez dias y en
algunos casos, antes.

“El me estaba haciendo la ecografia y estaba interpretando todo, pero yo creo que quiso ser
discreto y no quiso darme un diagndstico antes de que me lo diera mi propio doctor” (P4,M,Isapre)

“Ahi me hicieron la biopsia, me la hice en la Clinica Alemana, se demoran cinco dias y la doctora
me dijo a mi, avisame en el momento en que te hagan la biopsia, para yo llamar para que lo apuren
(...) Me llamé la doctora y me dice si, tienes cdncer, pero déjame hablarte porque es bastante mds
simple de lo que tu te imaginas” (P3,M,Isapre)

“Mi ginecdlogo me deriva al especialista en mama, que me dice que me haga, antes de la biopsia,
una resonancia para poder ver mejor. Al hacer la resonancia ya se va viendo mds clara la posibilidad
de que fuera maligno. La biopsia demord los diez dias habiles que demora. Ya después con la biopsia
se confirma y me operaron en una semana o diez dias una cosa asi. Fue muy rdpido” (P2,M,Isapre)

“Pacientes que tienen Fonasa libre eleccion o pacientes que son Isapre, pucha todo lo contrario,
son pacientes que consultan de manera mds precoz, tienen los recursos para poder acceder
directamente a un especialista, quien de manera rdpida le va a decir pucha, hdgase esta
mamografia, esta ecografia porque estoy sospechando algo raro...se la hacen pucha, la misma
semana o a mds tardar dos semanas después los exdmenes. Ya con los exdmenes en mano,
rdpidamente ven con el especialista 'y le manda a hacer la biopsia...rdpidamente se hace la biopsia
y rdpidamente se tiene el diagndstico” (M3, Privado)

Por su lado, en el sistema publico la realizacidn de los exdmenes toma mas tiempo, debido a situaciones
de falta de horas para pabellén o de equipos disponibles. Esto extiende la confirmacién diagndstica por
un periodo de minimo dos meses hasta cuatro meses, en contraste con el sistema privado que demora
como maximo un mes. En palabras de un médico y una paciente:

“Para llegar al especialista con el resultado de la biopsia, yo creo que, en un hospital publico, facil
pueden pasar desde que el paciente sospecha que tiene cdancer hasta que ya tiene la biopsia y llega
al especialista, fdcil pueden pasar 2 o 3 meses, desde que el paciente se nota algo a que ya llega
con...doctor, tengo esta biopsia que dice cdncer. Fdcil dos-tres meses. Y en el sistema privado, yo
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creo que es mds menos un mes, desde que el paciente consulta, se hace los exdmenes rdpido, se
toma la biopsia...es aproximadamente un mes. Y en el sistema publico minimo son 2 meses y
habitualmente estamos entre los 3-4 meses mds menos. Estamos recién hablando de que llegd la
paciente con el resultado de la biopsia con el diagndstico” (M3, Privado)

“Pasd lo que te digo yo, mds o menos dentro de un mes, minimo un mes, dos meses, hasta tres
meses puedes estar esperando. Para nosotros es normal eso” (P1,M,Fonasa)

Sumado a estos largos periodos de espera, hay algunos casos en los que distintos profesionales de la
salud entregan un diagndstico o dan a entender a las pacientes que hay algo grave cuando estan
examinandolas, sin antes haber esperado los resultados. Esto genera en las pacientes confusidn,
incertidumbre y ansiedad, ya que no se les explica sobre la enfermedad o la situacion en la que se
encuentran. Asi, hay relatos de entrevistadas a las cuales la persona que realiza la radiografia entrega
un diagndstico, u otro caso de mayor gravedad, en el que una matrona entrega un diagndstico errado:

“Ahi cuando me estaba haciendo la radiografia, me lo dijeron ahi mismo, fue pero algo tan...ella
trabajaba en el hospital la radidloga que hizo el examen, entonces me dijo mira, yo te voy a decir
altiro qué es lo que tu tienes. Yo soy honesta me dijo, soy mujer y veo que tu tienes un cdncer muy
avanzado” (P6,M,Fonasa)

“Estaba con una matrona muy viejita y me dice, sefiora éusted sabe por qué estd aqui? Le digo yo,
si porque me salié alterada la mamografia, me dice no sefiora, usted tiene cdncer grado cuatro.
Me dijo, para qué vamos a andar con cosas, hay que decirle las cosas como son” (P1,M,Fonasa)

“Cuando llequé ya, mi hija mayor me acompafié, me atendid la Doctora que en ese momento era
la jefa del taco y me dice sefiora, me llegaron sus resultados. Me dijo mire, lo que usted tiene en
este momento son calcificaciones, mi hija...como hija tu comprenderds, le dice, pero cdmo usted le
dice a mi madre ahora que es calcificaciones. Y la sefiora que estd parada al lado de usted, hace un
mes, dos meses atrds le dice a mi madre que tiene cdncer grado cuatro. Se armaé una discusion ahi
porque la doctora le dice, cdmo es posible que usted le dio un diagndstico a una paciente que aun
no se le ha hecho nada, ni una biopsia, ningun examen mds” (P1,M,Fonasa)

Luego de la confirmacién diagndstica, el médico especialista tratante de la paciente, que en general es
un cirujano de mama, inicia estudios de extensidn y etapificacion, con el fin de conocer si la paciente
tiene metadstasis o es una enfermedad localizada y asi definir el tratamiento adecuado. Acorde a lo
explicado por los médicos entrevistados, las mujeres que se encuentran en etapa 1y 2 no requieren de

estudios de etapificacion, a diferencia de las que se encuentran en etapa 3y 4:

“En los estadios 3 y en los estadios 4, o sospecha de estadio 4, si requiere una etapificacion
completa que deberia ser con escdner de abdomen, tdrax y pelvis, y cintigrama dseo, o si no se
cuenta con estos estudios, el paciente puede acceder a un PET-CT. Que es un examen mucho mds
especifico y de mds alto costo” (M1, Publico)

Nuevamente, a diferencia del sistema privado, para las pacientes del sistema publico estos examenes

suelen implicar mas retraso, principalmente por problemas de acceso a los examenes; ya sea por el
costo, por disponibilidad horaria o de la maqguinaria necesaria. En este momento de la trayectoria, las
pacientes ya debiesen haber activado el GES, mediante el cual se deben cumplir con ciertos tiempos

establecidos para la realizacion de cada etapa. De esta forma, cuando se producen demoras en la
realizacion de los exdmenes de extension, es deber de las pacientes reclamar en Fonasa para que las
transfieran a un segundo prestador.
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“Ya, entonces ya tenemos el diagndstico de cancer y ya tenemos a la paciente frente al cirujano de
mama. Vamos al paciente del servicio publico: una vez que se tiene la biopsia, hay que hacer un
estudio de extension, o etapificar el cdncer, para ver si es que hay metdstasis a distancia, porque
eso va a cambiar radicalmente el tratamiento. El paciente de sistema publico, si mal no recuerdo
son 45 dias el plazo que hay para poder tener el estudio completo. Si mal no recuerdo por GES, por
lo cual siempre o habitualmente se esta cumpliendo muy en la quemada, porque no hay horas para
hacer el escdaner, no hay hora para hacer el cintigrama dseo, etc. Y eso estamos hablando de la era
prepandemia” (M3, Privado)

“Muchos de esos pacientes ni si quiera se cumplen plazos GES para poder completar el estudio de
extension. Entonces ya estamos hablando que podria ser entre 45 dias a 60 dias. Entonces decir un
mes a dos meses aprox como para tener el estudio de extension de un paciente de un sistema
publico promedio, que empeora esto con pandemia” (M3, Privado)

En este punto, se identifica que son muy pocas las pacientes gue tienen conocimiento de sus derechos

y deberes, por lo gue no saben que pueden exigir el cumplimiento de plazos. En consecuencia, el acceso
por ejemplo a un segundo prestador, depende directamente de que ejerzan presion o reciban ayuda

de personal médico o de familiares que manejen informacion al respecto. Por tanto, vuelve a aparecer
como tematica relevante, la manera en gque se entrega la informacién a las pacientes y la necesidad de
acompafiamiento en los procesos y tramites, tanto en el sistema publico como privado.

“Si, debo decir que se agilizo mds aun porque mi hijo sabia todo lo relacionado con el tema del GES,
que teniamos conocimiento, pero no a fondo. Y ahi se encontrd con una persona que le hizo el
contacto en el hospital para que me dieran una hora pronta para que me viera el
meédico” (P11,M,Fonasa)

“Creo que hay que trabajar mds, la canasta GES lo tiene, que las personas sepan mds que tienen
derechos y que tienen derecho a exigir tiempos, por ejemplo. Desde que se hace el diagndstico o
hasta que le entregan un plan de tratamiento. Eso si uno lo busca en internet lo encuentra, pero
requerimos informacion por todos lados, por teléfono, por internet, por papel, por television...y yo
creo que hay que buscar continuamente una forma de que las personas, todos nosotros tengamos
mds facilidad a conocer cudles son nuestros derechos en salud. Y esto no sdlo para el sistema
publico, para las Isapres, o sea yo tengo un plan de salud que no tengo idea cudl es.”(M2, Privado)

Frente a las demoras para el acceso a exdmenes, cabe destacar el rol que cumplen las organizaciones
de pacientes, que en algunos casos intervienen para facilitar el acceso de las pacientes a los exdmenes

de mavyor costo o que son de dificil acceso.

“Nuestra intervencion es, yo tengo convenio acd en Rancagua con dos centros de exdmenes
especialistas, se hacen el PET escdner y hablo con ellos y ellos me dan hora extra para la gente que
nosotros mandamos. Y por supuesto que conseguimos algun descuento” (Lider de pacientes)

Cabe mencionar que, en el caso de pacientes de regiones, las dificultades de acceso incrementan los
tiempos de demora, ya que deben viajar a capitales regionales o a Santiago para realizarse sus

examenes de extension.

“Yo le prequnté a la doctora si yo tenia metdstasis...me dijo mira, con este resultado no sabemos si
siosino, hay que hacerte un TAC. Me dijo, como tu estds en Chile Chico, vamos a tratar de hacerte
ese TAC lo antes posible, de hecho, vamos a tratar de hacértelo hoy, y yo le digo bueno, de todas
maneras, me dijo, en este mismo viaje, tienes que hacerte todo. Y esa misma noche, porque literal
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fue de noche, a las 19:30 de la noche me hicieron el TAC, de ahi, a las dos semanas me llamé la
matrona y me dijo que gracias a Dios no tenia metdstasis” (P12,M, Fonasa)

A su vez, surge la importancia del buen trato al paciente al momento de explicar los procedimientos de
examenes de extension o el diagndstico. Malas experiencias con profesionales de |a salud o médicos
especialistas, genera que las pacientes busquen atencidon en otros lugares, ya sea en instituciones
privadas -provocando un gasto de bolsillo importante- o con segundos prestadores, lo que incrementa
los tiempos de demora en la trayectoria. Asi es el caso de una paciente que, ante la percepcion de un
trato denigrante, no volvié al hospital a la espera de que pasara el periodo establecido por GES para ser
trasladada a un segundo prestador:

“Yo cuando vi al doctor me dijo, cuando te hagas otra vez todos los exdmenes y estén listos, vienes
para acd, me golpeas la puerta y me pasas los papeles. Fue stuper apdtico el médico, super apdtico.
Realmente como que ya me estaba muriendo, me estaba echando a morirme se puede decir. Ahi él
me dijo...lo encontré tan denigrante, porque me dijo, sabe, dentro de todo, tu cuando estés lista, te
damos el informe para que empieces la quimio y me vienes a golpear la puerta. Lo encontré tan
denigrante sabe, porque es como que estuviera rogando por mi salud me senti yo, me senti como
muy humillada, sabe gque fue algo como espantoso. Mds encima que ya tenia el miedo de la
enfermedad que dejé esperar un tiempo yo creo, porque antes de ver al doctor estuve casi un mes
sin tratamiento” (P6,M,Fonasa)

“Y yo me fui a Fonasa, incluso fui al auge del hospital, porque a mi me dijeron que fuera a golpear
la puerta. Y ahi después del Auge me dijeron, sabes que tu tienes la posibilidad de irte a un sequndo
prestador. Y yo, cdmo es eso le dije yo, y ahi me explico de que, si no habia hora, me tenia que ir a
un segundo prestador. Fui a Fonasa, también me explicaron lo mismo y me dijo, tu estds pasada
los plazos, si pasado mafiana no te dan una hora o no te atienden...y ahi me dijeron que tenia
derecho a un segundo prestador y que podia hacer uso de él. Y pasaron los dos dias y no me
llamaron, o sea en realidad no fui, porque lo encontré como denigrante. Porque no me gusto el
trato del doctor, porque yo lo unico que vi fue la muerte, no vi solucién” (P6,M,Fonasa)

Decisién Terapéutica

La decisidn terapéutica considera las opciones de tratamiento que el médico indicara al paciente en
base a los exdmenes que le fueron solicitados. Los tratamientos indicados con mas frecuencia para
cancer de mama son cirugia, quimioterapia y radioterapia. Estos tratamientos, tanto en el sistema
publico como privado, se definen en un espacio multidisciplinario que es el comité oncoldgico; donde
se relinen médicos cirujanos, oncélogos, radioterapeutas, entre otros profesionales. Una vez el médico
especialista recibe los resultados de los exdmenes de extensidn, se presentan en el comité para la
definicion del tratamiento que seguira la paciente. Como explica un médico:

“Posteriormente se presenta a un comité oncoldgico donde estd un radioterapeuta, cirujanos y
nosotros los oncologos. Es un equipo bastante multidisciplinario porque también hay kinesidlogos,
psiquiatras, psicologos que interactuan con nosotros y en ese comité se hace la planificacion
multidisciplinaria del paciente, con qué tratamiento va a partir” (M1, Publico)

En esta etapa también se producen retrasos, ya que el comité oncoldgico suele realizarse una vez a la
semana. Por tanto, si los exdmenes no se encuentran listos para aquel dia, la definicion de tratamiento
debe esperar hasta la semana siguiente. Las demoras se agudizan en el sistema publico dado los
retrasos en la toma de examenes que se producen en las etapas anteriores. Para que un paciente del
sistema publico llegue a comité oncoldgico, pueden pasar entre dos y tres semanas, mientras que, para
un paciente del sistema privado, pasa aproximadamente una semana.
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“Una vez que ya el paciente estd diagnosticado y ya tiene sus exdmenes, su estudio de extension
que determina si estd ramificada la enfermedad o no, el paciente tiene que ser presentado a un
comité oncoldgico, donde estdn los médicos del hospital publico...bueno eso también se hace en la
parte privada, pero un paciente que se envia para comité oncoldgico, puede ser que pasen fdcil dos,
tres semanas para que se presente el caso en el comité oncoldgico para que se determine cudl va
a ser el tratamiento, es decir, se le diga ya, usted se tiene que operar, usted antes de la cirugia se
tiene que hacer quimioterapia...etc.” (M3, Privado)

“Que su caso sea presentado en el comité oncoldgico, en el paciente publico, que pueden ser dos,
tres semanas. Para un paciente del drea privada, pucha, lo ve...recordemos se hizo el escdner y el
cintigrama dseo en una semana el paciente, lo ve el especialista y esa misma semana o a todo
reventar, la semana siguiente, se estd presentando el caso en el comité oncoldgico para poder
definir el tratamiento, o sea, también es mds rdpido” (M3, Privado)

“Habitualmente se intenta que el paciente con una lesion se vea entre 24 y 48 horas, si hay
disponibilidad de hora se ve en el mismo dia y si no hay disponibilidad, la primera que haya. Y para
presentarla en el comité tenemos que tener la biopsia CORE, entonces si no alcanza a estar antes
del miércoles que se presenta, se presenta el siguiente miércoles. En total puede durar una semana
0 un poquito mds hasta que se presenta al comité” (M4, Privado)

Una vez se toma la decision de tratamiento en el sistema privado, este inicia dentro de las siguientes
48 o 72 horas, en contraste con el sistema publico, donde en general pueden esperar meses para
comenzar el tratamiento. Ante estas situaciones, las pacientes deben acudir a Fonasa a exigir que se
cumplan los tiempos de atencion, iniciando una navegacion combinada entre distintas instituciones
publicas o privadas. En este aspecto, vuelve a aparecer como una variable determinante, el nivel de
conocimiento de la paciente sobre sus derechos y su responsabilidad en velar por el cumplimiento de
los plazos GES, lo cual varia enormemente segln el nivel sociocultural de las pacientes. Se identifican
también otros casos en que las pacientes optan por realizar su tratamiento en el sistema privado y no
activar el GES, para no enfrentar la espera del sistema publico o de los tiempos establecidos por GES.

“Es rdpido, o sea, en el comité se definen lo que necesita el paciente. Se parte por departamento
sistémico, quimioterapia o cirugia. Desde que se toma la decision se trata en las primeras 48-72
horas, en el dia o al dia siguiente” (M4, Privado)

“Lo que pasa es que los pacientes tienen mucho desconocimiento en cuanto a los derechos que
tienen en cuanto a reclamar. Entonces, yo soy super aprehensiva con los pacientes, entonces, por
eso detecté este retraso que hay entre el inicio de tratamiento con los segundos prestadores.
Entonces, en mi caso, yo le solicité a las pacientes que hicieran un reclamo formal a Fonasa, porque
habia pasado tanto periodo de tiempo en que habian terminado la quimioterapia, tenian la
indicacion de radioterapia, y no habian partido. Entonces, afortunadamente, cuando los pacientes
hacen el reclamo, avanza mucho mds rdpido” (M1, Publico)

“(...) activé el GES y me fui donde el doctor del GES que te hace la entrevista y llena los papeles y
todo para que esta cuestion se active. El protocolo decia que en un mes podian darme una fecha
de operacion con el GES. En el camino, estaba hablando con mi marido y me acordé que tenia un
seqguro en la Clinica Las Condes, que no me habia ni acordado. Entonces me fui a la Clinica Las
Condes para que me hicieran todo de nuevo, todos los exdmenes de nuevo y me empecé a atender
con una doctora de la Clinica y ya en 15 dias estaba operada y todo. Entonces, si lo hubiese hecho
por el GES, todavia estoy esperando yo creo” (P4,M,Isapre)
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“Cuando la paciente ya estd con su tratamiento, demora, por ejemplo, que te llamen para hacerte
la primera quimioterapia. Lento. Demora en que te llegue la hora para hacerte la radioterapia en
Santiago, por eso las pacientes optan por pagar. Porque si suma...pon en una balanza el pagar'y
en ir a Santiago y esperar a que te llegue, un mes, dos meses, tres meses, cuatro meses la hora para
ir a hacerte la radioterapia a Santiago, la paciente se lo hace inmediatamente costo contra
supervivencia” (Lider de pacientes)

“En la etapa del tratamiento, aqui...uf. Es heavy la diferencia, es monstruosa. Si bien los pacientes
por GES, si mal no recuerdo, son 30 o 45 dias para iniciar su tratamiento desde que el comité
oncoldgico indica el tratamiento, el paciente publico, desgraciadamente ahora en pandemia...yo
tengo pacientes que han pasado 4 meses, 6 meses, y que no han recibido tratamiento. Ahora, eso
estoy poniendo los casos extremos, yo creo que, en promedio, pucha, estamos también justo en el
plazo limite del GES. Entonces esos pacientes reclaman en Fonasa y Fonasa dice no se cumplio el
plazo GES, lo mandamos a un sequndo prestador, que puede ser FALP, puede ser la Catdlica o puede
ser algun otro centro que sea sequndo prestador. Y ese tiempo es stper variable y depende mucho,
desgraciadamente, del conocimiento que tenga la paciente de sus derechos. Entonces también es
muy dificil dar como un tiempo promedio porque pucha, todo va a depender del nivel sociocultural
del paciente” (M3, Privado)

De esta forma, los médicos reconocen una vasta diferencia entre el funcionamiento del sistema publico

y privado en cuanto a los tiempos de atencion, donde ademas el sistema publico se vio mas perjudicado
en su capacidad de atencién ante la contingencia de la pandemia. En estos casos, los pacientes Fonasa
se enfrentan a mayores trabas cuando deciden hacer una navegacion combinada y realizarse exdmenes

en el sistema privado, ya que los examenes tienen costos muy altos. Esto va generando nuevos retrasos
en dichos pacientes, en contraste con los pacientes Isapre gue cuentan con el dinero para realizarse los

examenes en un corto periodo de tiempo.

“Yo diria que lejos los del centro privado son los que mds rdapido hacen la evaluacion del paciente...la
evaluacion diagndstica, la biopsia, todo, todo es super rdpido. Cuando son pacientes del drea
privada, cuando son Isapres, en general van bastante rdpido, en verdad. Cuando son pacientes de
Fonasa por ejemplo, o que no cuenta con una prevision privada, que se hace sus estudios en el
sistema privado, igual se entrampan un poco, porque la biopsia, por cosas de costo, es bastante
cara. Mds todos los controles que tiene que tener el paciente para que se pueda hacer su evaluacion
inicial y después le puedan entregar el resultado, también es de alto costo. Y el gran problema que
nosotros hemos detectado, en el caso de nuestras pacientes que se han hecho, por ejemplo, la
evaluacion por fuera porque piensan que es mds rdpido, es el costo de la biopsia, porque la biopsia
habitualmente informa que es un cdncer de mama, pero no nos dice, no trae la "inmuno
histoquimica" porque es un valor anexo que tiene que pagar el paciente, que no se hace de entrada
tampoco. Entonces, todo eso va entrampando que el paciente publico que se atiende en el drea
privada, igual se retrase muchas veces” (M1, Publico)

“Ahora, sistema privado lejos es lo que funciona mejor y lo que anda mds rdpido, en el sistema
publico, yo diria que nosotros en el instituto andamos bastante rdpido, casi a la par que un sistema
privado, pero el resto de los hospitales, se demoran bastante, incluso, se demoran no solamente
cuando estd el paciente con ellos, sino que se demoran en la derivacion de la atencidn primaria al
ambito hospitalario. Nosotros trabajamos también con el hospital San José, que es un hospital que
tiene unidades de patologias mamarias, y en general, ellos por la situacion de pandemia, tenian
cerrado todo lo que era nuevos diagndsticos y cosas asi, y casi no estaban viendo nada. Entonces,
ellos yo creo que muy retrasados y me imagino que esa debe ser la realidad de los otros hospitales
publicos a nivel nacional” (M1, Publico)
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Inicio tratamientos

En general, las pacientes tanto del sistema publico como privado, reciben varios tratamientos,
dependiendo del tipo de cédncer y de la etapa en la que se encuentran. Por ejemplo, algunas tienen
guimioterapiay luego cirugia, o comienzan con cirugia, luego radioterapiay finalizan con quimioterapia,
y asi va cambiando. Antes del inicio del tratamiento o durante los tratamientos, un momento clave para
las entrevistadas es la manera en que los médicos comunican y explican los procesos a seguir. La falta
de comprensiéon de las pacientes de estos puede afectar la relacién médico-paciente vy, por tanto, la
adherencia al tratamiento. Son varios los casos donde las pacientes advierten que no se les explica los
procedimientos que se les realizaran ni el objetivo de dichos tratamientos. Aquello genera
incertidumbre, ansiedad y mayor sensacion de temor. En palabras de las pacientes:

“Ya habia que sacarlo (la mama), porque ya estaba comprometido. Desgraciadamente no me
dijeron nada mds, ni la etapa, nada. Eso es lo malo que tienen, y una no tiene idea de lo que dicen
los exdmenes, deberian explicarnos. Entonces pasd el tiempo...paso diciembre, enero, febrero y en
enero me decian que no habia nada...que tenia que esperar, sequn el GES sino encontraba...al final
me operaron el 22 de febrero” (P5,M,Fonasa)

“No me informaron nada, nada. Al mes después me llamaron no mds para hacer quimioterapia. La
cosa es que pasé por la primera quimio, a mitad de mes se me empezo a caer el pelo, se me empezo
a reventar...es terrible. Es algo que yo no se lo doy a ninguna mujer, se te hace pedazo la boca... no
puedes ir al bafio, todo lo que comia todo roto, no podia tragar ni siquiera la saliva” (P5,M,Fonasa)

“Pasamos a pabellon y dije yapo, me van a sacar nuevamente las calcificaciones. Me pusieron las
cosas triviales que te ponen, no tengo idea qué es y me pusieron una mascarilla. Cuando desperté
resulta que me habian sacado un pedazo de mama por dentro. Al rato me dice la matrona |(...)
éprimera vez que te hacen esto? No le digo yo, ya me habian sacado estas calcificaciones. No me
dijo. Ahora se te hizo una mastectomia. Porque tu tenias un quiste maligno encapsulado. Y équé es
lo que es eso? Te sacaron un pedazo de la pechuga, pero no te preocupes, la cicatriz te va a quedar
bonita porque la vas a tener en la aureola del pezdn y no se te va a notar. Entonces mi hija,
disculpame, emputecida, escribe en el grupo de la familia, puta mi mamd no tenia solamente
calcificaciones, ahora tenia un tumor maligno y nadie sabe, nadie avisa” (P1,M,Fonasa)

Este dltimo caso ilustra como la falta de informacion afecta directamente la adherencia al tratamiento
de la paciente. Luego de la realizacién de la mastectomia, volvid a consulta para revision de la
operacién, donde la explicacién por parte de la doctora respecto a los pasos a seguir no dejé conforme
a la paciente y, por tanto, optd por no continuar con el tratamiento hormonal que tiene como objetivo
prevenir una nueva aparicién de un cancer. En esta situacion, la paciente queda confundida y con una
percepcidn de incertidumbre respecto a su estado de salud:

“No fijate, lo unico que me dijo fue, hay unas pastillas que usted tendria que tomar de aqui a cuatro-
cinco afios. El problema es que vas a sangrar del endometrio. Yo le digo, ya me llegé la menopausia
a los 43, voy a andar sangrando...Yo le dije, pero digame con certeza para qué es lo que son po,
cachai. Yo le dije no los quiero tomar. Entonces estd bien me dijo. Entonces...el sistema publico es
asi po cachai, para todo, para todo es asi. (...) Estoy como en la nebulosa ¢ cachai? Primero me dicen
que son calcificaciones, después me dicen que me sacaron un tumor encapsulado que era
maligno...después me dicen que de aqui a 4-5 afios me va a dar cdncer igual...entonces, no
entiendo” (P1,M,Fonasa)

En contraste, las pacientes que si recibieron una adecuada explicacién de los procedimientos,

comentan haber sentido una buena relacién médico-paciente vy, por tanto, confianza en el tratamiento
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gue se les indicaba y en el equipo médico. El hecho de que los médicos y enfermeras les dedicaran
tiempo para explicar el tratamiento, su funcionamiento y los efectos secundarios, les hacia sentir mayor
contencion y calma ante lo que se les avecinaba. Dentro de esto, algunas pacientes destacan las
sesiones de “educacién oncoldgica” previo al inicio de la quimioterapia o de radioterapia. Estas
instancias informativas les permiten tomar decisiones respecto a los efectos secundarios como, por
ejemplo, cortarse el pelo previo al inicio de la quimioterapia para que la caida no sea tan impactante
tanto para la paciente como para los seres queridos.

“Igual antes de empezar la quimio tuve mi sesion de educacion oncoldgica, me explicaron todo el
proceso de la quimio, como funciona, los efectos y de verdad hasta ahora, nada que decir”
(P12,M,Fonasa)

“Y ese dia, cuando me llamd ella que me llamd tarde, me llamo como a las ocho de la noche, y
todas esas cosas me dieron confianza, mucha confianza, el hecho de que la doctora me llamara por
teléfono para decirme que era mejor lo otro...que yo le dijera, no, por favor no” (P9,M,Isapre)

“Fue bastante rdpido, todo esto fue en la Clinica Alemana, yo tenia mi sequro...yo sabia que era
AUGE esto, lo podria haber hecho todo en la Catdlica. Pedi una sequnda opinion con un doctor de
la Catdlica que habia atendido a una amiga. Pero la verdad es que yo ya tenia una relacién con mi
doctora, que es la doctora de la Alemana y la verdad es que me dije, me va a salir un poco mds
caro, pero para eso trabajo como desaforada, lo otro me saldria gratis...Pero en ese momento yo
tenia un vinculo con una doctora y dije, no voy a empezar ahora a establecer un vinculo con un
doctor con lo sensible y lo vulnerable que uno estd con un cancer” (P3,M, Isapre)

“El doctor fue fabuloso sabe, fue otro trato, diferente. A mi se me caian las Idgrimas hablando con
el doctor porque, me da mucha pena volver a encontrarme con este...con todo lo que pasé, me da
un poquito de nostalgia se pudiera decir. El doctor fue fabuloso, me dijo mira, me puso un
papel...me dibujo las mamas, me dijo, esta es la mama, te vamos a sacar un trocito de mama. Y ahf
me dijo, te vamos a hacer la quimio, te vamos a hacer la cirugia y la radioterapia. El me planificé
pero todo de una, o sea, no como cuando habia ido con el doctor acd en el hospital...no, él me hizo
todo, fui con los examenes y ni siquiera tuve que esperar otros exdmenes, nada. Esto partio altiro,
vamos a empezar altiro con la radioterapia me dijo. En menos de dos dias ya me llamaron
nuevamente para hacerme...me hicieron una charla de como era la radioterapia antes de empezar,
partio todo muy rdapido. Me dijo vamos a hacer esto, esto y esto otro y todo me lo dibujé en una
hoja y partimos po, yo ya al tercer dia de que nos habiamos visto, ya estaba en quimioterapia en
Santiago” (P6,M,Fonasa)

“Me hicieron seis quimioterapias. La doctora el primer control me dijo que tenia que cortarme el
pelo porque se me iba a caer, asi que me corté bien cortito, para que no fuera tan impactante para
mis hijos mds que nada, por los mds chiquititos. Después de la primera quimio se me cayd todo el
pelo” (P8,M,Fonasa)

“O seaq, yo sabia de como son los tratamientos, de qué es lo que le hacen a una persona con cdncer
a grandes rasgos, pero la doctora tanto acd en Copiapo como los médicos de Antofagasta, me iban
explicando paso a paso. Muy bien explicado, muy buena la atencion. En las radioterapias también,
las enfermeras que atienden, las técnicos que atienden, muy delicadas, como muy especiales para
el enfermo con cdncer, siempre solucionaban los problemas...alguna cosa, obviamente que a veces
hay que esperar 'y hay que tener paciencia. Pero uno aprende la dindmica de cdmo funciona y no
es dificil, siempre estuve acompafiada, nunca fui sola” (P11,M,Fonasa)
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Respecto a la informacién sobre la enfermedad y los tratamientos, por lo general los médicos
recomiendan a las pacientes no buscar informacién en internet ya que ven tratamientos o
procedimientos que no necesariamente aplican al tipo de cancer que tienen o les puede generar mas
ansiedad respecto a la enfermedad y su prondstico. En las pacientes, se observa gue las que buscan
informacién, en su mayoria son pacientes de un mayor nivel sociocultural y econémico. En estos casos,
relacionan el conocimiento con estar empoderadas de los procesos a los cuales se verdn sometidas, lo
cual también les permite cuestionar las decisiones de los médicos. Quienes deciden no buscar
informacion por su cuenta, explican que optaron por confiar en el equipo médico y en sus
conocimientos. En aquellos casos, resulta fundamental que se construya una buena relacion médico-
paciente y con el resto del equipo médico que las atiende.

“No porque yo mds alld no me informé poh, lo que el doctor me decia yo lo hacia. Me decia vamos
a hacer esto. Ya doctor, si usted sabe, yo no...él me explicaba bien lo que iba a pasar con cada
tratamiento, con cada quimio” (P8, M, Fonasa)

“Ademds yo te reconozco que yo soy super buena, yo me leo la internet completa cuando tengo
una cuestion de estas, completita. Yo sabia de mi cirugia de reconstruccion, que te ponen la wea...a
mi no se me escapa nada. Me decian, pero no leas tanto...yo me lei todo, o sea, a mi tu me hablai
yo entiendo perfecto como se forma, qué no resulto...a mi, yo prefiero como controlar la parte
contenido y me empodero super harto de los procesos y participo activamente y cuestiono a los
doctores, no soy como un paciente entregado” (P3,M,Isapre)

El proceso de tratamiento en el caso de las personas que viven en regidén, enfrenta otra serie de
dificultades y demoras que se suman a las ya mencionadas, en particular para quienes se atienden en
el sistema publico. Un aspecto a destacar es el tiempo, energia v recursos que deben destinar en

transportarse de una ciudad a otra. En varios casos, los hospitales o clinicas regionales no cuentan con
ciertos servicios como, por ejemplo, radioterapia. Por tanto, una vez que las pacientes finalizan uno de
los tratamientos, deben viajar a otra ciudad regional o a Santiago, para continuar con sus tratamientos
con un segundo prestador.

En estos casos, algunas pacientes viajan todos los dias ida y vuelta o, existe la opcién de alojarse en
casas de acogida. Los traslados, implican para las pacientes mayores gastos asociados que deben
solventar de su bolsillo, lo que las lleva en ocasiones a realizar recaudaciones de dinero, como

completadas. Para quienes son madres o cuidadoras, también deben resolver a quién traspasar las
labores de cuidado de las cuales ellas se encargan. Otro factor relevante es la compafiia y apoyo que
pueden recibir las pacientes. Hay casos en que las redes de apoyo de las pacientes las pueden

acompafiar en los viajes para recibir el tratamiento, mientras otras deben enfrentar el proceso solas.

“Si, fui sola. Me arreglé, tomé el metro, vi donde dejaba a mi hijo porque era chiquitito, y ahi el
doctor me habld, me dijo que estaba en un grado 3, porque acd Rancagua estaba en un grado 2y
que estaba en un grado 3 alld en Santiago” (P6,M,Fonasa)

“Viajaba todos los dias (de Rancagua a Santiago), viajaba todos los dias, yo a veces hacia
completadas para juntar plata para los pasajes, mi familia me ayudaba, mis amigos, entre todos
juntdbamos la plata. A mi igual me da pena porque yo, yo tenia que correr para hacer esto”
(P6,M,Fonasa)

“Cuando ya me dijeron definitivamente tiene que hacerse la terapia...fue en diciembre, o sea, ahi
ya me dieron la orden para ir a Antofagasta, porque yo vivo acd en Copiapd y los tratamientos de
quimio y los estudios de casos los hacen en conjunto acd, pero tienen que alld también los médicos
del hospital de Antofagasta ver. Y ellos dan la orden para marcar el tumor, que eso es otro tramite
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que hay que hacery de ahi ya me mandaron al centro oncoldgico del norte y el 14 de enero comencé
con las quimios” (P11,M,Fonasa)

“(Con el tratamiento) viajaba ida y vuelta. Tuve la fortuna de tener a mi familia muy cerca, mis
hijos, mi marido, mis nueras y se turnaban para llevarme. No permitieron que yo fuera, porque a
mi el hospital me daba movilizacion. Pero ellos no quisieron y me llevaban en auto y buscdbamos
donde alojarnos para no dejarme sola. Y uno se siente realmente, sobre todo de las quimios a la
vuelta, las quimios son terribles. Llegaba muy mal. Entonces frente a eso tuve siempre el apoyo de
mi familia” (P11,M,Fonasa)

Tanto las pacientes como los médicos, evidencian también la falta de especialistas, infraestructura y
maguinaria que existe en regiones. Los traslados a segundos prestadores implican mas demoras en el
tratamiento de las pacientes ya que dependen de la disponibilidad de la institucion a la cual son
enviadas y alli, como menciona un médico, “comienzan de cero los tiempos, pero con los tiempos del
sistema privado”.

“En Santiago. En el hospital del cdncer, yo si tuviera esa plata yo me iria para alld, pero no cuento
con esos recursos para irme yo. Yo realmente me encuentro en una situacion de no saber qué
hacer...si yo tuviera la plata para irme a Santiago al Hospital del Cdncer yo tomaria todas mis cosas
y me voy a ojos cerrados. Pero no tengo los medios, no existe esa posibilidad para los pobres. Porque
uno tiene que atenerse a lo que hay en el Hospital Regional...si hay buen especialista, si lo hay, pero
falta, falta” (P6,M,Fonasa)

“Radio todavia no tengo. De hecho, una de las cosas mds complejas acd, es que acd no hay centro
de oncologia como tal. Acd hay una unidad de oncologia en el hospital que entiendo cada vez ha
crecido mds. Hace tres afios ni si quiera se podia hacer quimioterapia en la region, pero acd
nosotros nos podemos hacer quimio, pero para hacer radioterapia, hay que salir de la region. O
seaq, si estamos por el sistema publico, que es mi caso, nos remiten a Valdivia o a Punta Arenas, de
acuerdo a la disponibilidad. Pero acd no hay manera de hacernos radioterapia” (P12,M,Fonasa)

“Y ahora en pandemia me ha tocado ver pacientes que pucha, cumplieron justo el plazo GES para
las cirugias, las operaron y le tocaba la radioterapia, por ejemplo, pacientes de Talca donde las
mandan al Instituto Nacional del Cdncer...el instituto estd totalmente saturado, la vio el doctor a
los tres meses de la cirugia y el doctor le indica el escdner, que el escaner se lo hace un mes después,
y la paciente ya lleva esperando dos meses para partir su tratamiento radioterapia, y no ha partido”
(M3, Privado)

“No, en general no. Ahi habria que ver mds los sequndos prestadores (...) eso es un indice que uno
podria ver de qué tan entrampado estd el hospital. Sé que el hospital de Rancagua tiene harto
segundos prestadores. Deriva harto al sequndo prestador” (M1, Publico)

A pesar de las complicaciones que se presentan en el proceso de tratamiento, ya sea en el sistema
publico como privado, en general las pacientes expresan estar de acuerdo y conformes con los
tratamientos que les fueron indicados. Un factor relevante que determina la conformidad de las
pacientes con los tratamientos indicados es la confianza que tienen en su médico y el equipo. Expresan
sentirse agradecidas por haber recibido tratamientos que fueron efectivos -en los casos de pacientes
qgue ya han sido dadas de alta- y, particularmente las pacientes del sistema privado, reconocen el
privilegio de la atencién que recibieron.

“No porque yo mds allé no me informé po, lo que el doctor me decia yo lo hacia. Me decia, vamos
a hacer esto. Ya doctor, si usted sabe, yo no...él me explicaba bien lo que iba a pasar con cada
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tratamiento, con cada quimio, porque las primeras tres él me dijo que no iban a ser tan dolorosas,
que me iban a dar mareos y que se me iba a caer el pelo no mds. Ya las ultimas tres, me dijo te va
a doler, tenis que ser fuerte y soportarlas porque son las mds agresivas pero son las mds efectivas
y con esas el tumor prdcticamente desaparecid” (P8,M,Fonasa)

“Me siento privilegiada, como te digo, cuando fui al Hospital del Cdncer y vi a los nifios que estaban
ahi, en las condiciones super paupérrimas...también fui a la FALP, también encuentro yo que...no,
en realidad super bien atendida” (P10,M,Isapre)

“Yo creo que recibi mds de lo que esperaba. Creo que, cuando me vi frente a este tratamiento y
esta cosa y la quimioterapia y quedarte pelada y todo eso, como que lo vi mucho peor de lo que
realmente vivi al final” (P2,M,Isapre)

No obstante, existen situaciones en la que las pacientes no guedan conformes con su tratamiento. En
un caso, una paciente queria tener una doble mastectomia con el fin de prevenir el surgimiento de un
cancer en la mama que se encontraba sana en ese momento, pero que potencialmente podia tener
cancer. Después de que la paciente insistiera en dicha cirugia y que la doctora obtuviera aprobacién,
no se pudo realizar el procedimiento por temas de costo, debido a que la Isapre no reembolsa
procedimientos preventivos.

“Yo queria que me sacaran todo, sdcame altiro las dos. Pero la doctora me dijo, ‘yo no puedo
sacarte las dos porque la otra no tiene cdncer, pero es un potencial cdncer’. Entonces yo le dije, la
que lleva las operaciones soy yo, entonces sdcame todo de una vez y no esperemos a que sea cdancer
dte fijai? Entonces ella pidid las autorizaciones y se las dieron, pero el tema es que, en este paris, el
sistema de salud no reembolsa la prevencion, mi operacion me salio como 14 millones de
pesos...estoy hablando hace 10 afios...Entonces era pagar yo de mi bolsillo, porque nadie me iba a
reembolsar ni un peso, porque para que me reembolsen tiene que haber un diagndstico que diga
que es cdncer. Es una lata, pero eso es” (P4,M,lIsapre)

Resumen de las etapas de la fase 2 sobre examenes, confirmacién diagnéstica, tratamiento y
seguimiento.

Problemas con Isapre

Sistema
Privado

Seguimiento
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Examenes
extension

Tratamiento/Tto
complementario &

Navegacion combinada
desde sist. publico

Tratamiento/Tto
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Las banderas rojas representan retraso en la trayectoria terapéutica y con asterisco, retraso para personas de
regién o comunas rurales. El signo peso (S) representa gasto de bolsillo relevante para los usuarios, el signo peso
con * (S*) representa gasto de bolsillo para los usuarios de regiones o comuna rurales, el triangulo amarillo con
signo de exclamacion representa una advertencia en esta etapa de la trayectoria terapéutica debido a falta de
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uniformidad al momento de informar el diagndstico, las flechas curvas representan trayectorias mixtas en
pacientes del sistema publico que realizan parte de su navegacion en el sistema privado.

Terapias alternativas o complementarias

La trayectoria terapéuticas alternativas o complementarias, son los tratamientos que inician las
pacientes fuera del sistema de salud aldpata, como pueden ser terapias de reiki, yoga, consumo de
plantas medicinales, entre otros. Cuando las pacientes inician una de estas terapias a modo de
complemento a su tratamiento aldpata, se le denomina terapia complementaria y cuando reemplazan
la terapia indicada por los médicos por una terapia natural, se le denomina terapia alternativa. En el
caso de las mujeres entrevistadas, ninguna dejé su tratamiento por una terapia alternativa, pero si

varias incurrieron en terapias complementarias o cambios de habito hacia practicas alimentarias y de
vida mas saludables.

Estas terapias son parte de la segunda fase de |a trayectoria terapéutica formal, y suele iniciar posterior

a_la confirmacion diagndstica. Los médicos plantean que siempre apoyan el uso de terapias
complementarias que aporten a reducir los efectos secundarios de los tratamientos alépatas, o que
brinden mayor calma a las pacientes. Sin embargo, precisan que requieren que las pacientes les

informen de los tratamientos complementarios que consumen, ya que pueden ser contraproducentes
con el tratamiento oncoldgico o pueden ser elementos perjudiciales que no tienen respaldo de la
comunidad cientifica. Para lograr aquella comunicacion, se menciona la importancia de generar una
buena relacién médico-paciente.

“Los que siempre dicen...la ceolita, aqui toman mucho el veneno de alacrdn. Hay otra cdpsula que
me nombran que es natural...y bueno té, té de hierbas...yo de verdad en eso soy super abierta. Yo
digo que la medicina es de fe, siempre se lo digo a los pacientes. Lo que le digo es que siempre me
digan qué estdn tomando, porque les digo que el higado es nuestro filtro, les digo, si usted estd
tomando algo que yo no sepa, a lo mejor la quimioterapia no es que no les esté haciendo efecto, a
lo mejor es que ese medicamento estd compitiendo por entrar al higado y hacer lo que tiene que
hacer. Entonces bueno, siempre les digo, pero hay pacientes que a uno le dicen y hay pacientes que
no. Hay pacientes que se toman de todo y mds” (M5, Publico)

“Yo en general logro tener una buena aproximacion en descubrir si mi paciente estd con terapias
alternativas o complementarias. Yo creo que va mds en la relacion médico paciente, pero me ha
pasado, pacientes que controlo de otros colegas, que muchas veces estdn con terapias alternativas
y no se lo mencionan porque les da susto la reaccion que puede tener el oncdlogo. Yo en general
hablo harto en la primera consulta con el paciente y le explico cualquier cosa que usted consuma
puede interactuar de manera positiva o negativa, yo en general, no soy una persona que les
suspende y les nieque la terapia alternativa o complementaria. Lo que si yo les informo que no hay
evidencia y que no sé si lo que estd usando puede actuar de manera positiva o negativa con el
tratamiento, y puede influir de manera negativa en los resultados. En general la gran mayoria de
mis pacientes lo entiende bien. Pero si me ha pasado que hay otros colegas que no logran pesquisar
esto y el paciente muchas veces tiene temor a comentarlo” (M1, Publico)

Entre los tratamientos complementarios mas utilizados, las entrevistadas informan sobre la ceolita, el

calanchoe y el muérdago. Las pacientes llegan a estos tratamientos mediante recomendaciones de
otras pacientes con guienes tienen contacto o a través de busquedas en internet. Cabe destacar que
no todos estos tratamientos son accesibles ya que, por ejemplo, el muérdago tiene un costo

aproximado de 200 o 300 mil pesos mensuales. Entre otros tratamientos que mencionan se encuentra
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la acupuntura, flores de Bach y algunas se dedican a mejorar su dieta y adoptan una dieta alcalina. Hay
pacientes que incursionaron en ozonoterapia, terapia de imanes, activacién de la glandula pineal v,
otras se enfocaron en mantener una actitud positiva y de fe en Dios, creyendo firmemente en que
mejoraran. Sumado a lo anterior, las pacientes incorporaron cambios en sus ritmos de vida, muchas
venian de rutinas muy agitadas y estresantes, por lo que decidieron enfocarse en ellas mismas y en
llevar una vida mas relajada.

“No, la verdad es que estoy...bueno llevando el tratamiento tal cual me lo han indicado a nivel
cientifico y bueno, mi tratamiento paralelo es el espiritual. Yo tengo plena fe de que Dios estd
haciendo un milagro en mi, sé que hay algo que él me quiere ensefiar con esto, que todavia no
tengo la menor idea, pero a veces tengo luces de qué es y lo he tratado de sobrellevar en eso,
orando mucho, tratando de interiorizar lo que me estd pasando de una forma
positiva” (P12,M,Fonasa)

“Yo misma les recomiendo a varias, eso es particular si, tienen que pagarlo, tratamiento con una
medicina alternativa que es el muérdago. Si una paciente con cdncer metastdsico va a durar dos
afios, con el muérdago dura cuatro. Es un tratamiento que va paralelo a la medicina tradicional,
no puede cortarse, van juntos. Y es muy bueno. Yo lo recomiendo a mi gente que puede pagarlo”
(Lider de paciente)

“Si, estoy usando muérdago, yo le he pedido tanto a Dios que me diera algo para que no fuera todo
medicamento. Entonces un dia yo fui al doctor y le dije, doctor, sabe a mi me hablaron de un
medicamento, el ecosul, no, ese no porque te produce dafio hepdtico. Entonces yo le dije, entonces
dqué puedo usar doctor? éalguno que me recomiende usted? Me dijo usa muérdago. Entonces él
me dio muérdago, ahi averigué y me estoy inyectando elixor se llama. Son ampollas, se colocan
subcutdneas en las piernas, lo mds cercanas a la zona del tumor. También sale un poco carito, pero
dentro de todo yo trato..yo puedo quedar sin nada de plata, nada de plata...pero me la
coloco” (P6,M,Fonasa)

“Entre las pacientes se daban datos entre ellas, pero igual la ceolita cuando estuve con quimio el
doctor me dijo que no la tomara. Asi que mientras estuve con quimio no la tomé y después que

’

terminé las seis quimio, las empecé a tomar una vez al dia” (P8, M, Fonasa)

“Cuidé mdas la alimentacion, comer menos carne...porque tampoco se puede estar sin nada de
proteinas y es muy dificil buscar proteinas en algo que no sea carne. Entonces....igual si yo antes
comia no sé, a lo mejor los siete dias a la semana carne, ahora como uno. Y voy variando, ademds
mds verduras, frutas, menos aztucar” (P11,M,Fonasa)

“La ceolita, es super difundida y lo otro que se pasan harto el dato los pacientes de hecho tienen
hasta plantitas del calanchoe que se lo comparten entre ellos y lo otro que hacen harto en terapias
alternativas, es la dieta alcalina y lo otro que también usan bastante algunos pacientes es el
muérdago, las inyecciones de muérdago” (M1, Publico)

“Las tipicas cosas medicinales si...también la alimentacion, dejé de consumir azucar...aunque
también formaba parte de mi cultura hace afios atrds también...nunca consumi azucar porque
aprendi que las células cancerigenas se alimentan también, la azucar se transforma en grasa y se
alimenta de las células cancerigenas. Consumi calanchoe también, que es una planta medicinal
anticancerigena...no sé si es verdad o no. Esas cosas hice” (P10,M,Isapre)

“Otra cosa que nos hicimos con una amiga, fue la activacion de la glandula pineal. No, si hice todas
las cuestiones que se me ocurrieron. Traté de tomarme la vida relajada, sali a almorzar, descubri
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un mundo que no sabia que existia, que pasan cosas fuera de la oficina. Porque yo era como
esclavisima de la oficina, empecé a descubrir que hay cafés, que la gente va a tomarse un café a
las diez de la mafiana, chuta era una vida que la encontré la raja, nunca la habia vivido, me
encantd” (P3,M,Isapre)

“Mira, yo creo que me enfoqué en el fondo...tenia mucha fe en que me iba a sanar y todo lo que
hacia era para mi, yo me regaloneaba permanentemente. Con mis clases de yoga, en la mafiana
me levantaba y partia a la cocina y me hacia un desayuno saludable” (P2,M,Isapre)

A su vez, los centros de medicina aldpata -tanto publicas como privadas- han ido incorporando las
terapias complementarias dentro de |a oferta a las pacientes, ya que comprenden que todas presentan
distintas necesidades que no siempre son cubiertas por la medicina tradicional. De esta forma, los
meédicos entrevistados indican que se han ido creando centros de medicina integrativa, donde ofrecen
yoga, acupuntura, flores de Bach, reiki, entre otras terapias. El objetivo de estas unidades de medicina
integrativa, es mejorar la calidad de vida de las pacientes y se reconoce también desde los médicos que

es un area a fomentar y potenciar, de manera que sea mas asequible a las pacientes.

“De hecho, en el instituto se abrid ahora una unidad de medicina integrativa, que contempla yoga,
varias cosas...estd acupuntura, flores de bach, entre otros. Si son terapias que no nos influyen en
nuestro tratamiento, y que las pueden apoyar en disminuir las reacciones adversas a los
tratamientos oncoldgicos, nosotros apoyamos 100% las terapias complementarias.” (M1, Publico)

“Acd estd la unidad de medicina integrativa que es una cuestion maravillosa, espectacular, yo a
todas mis pacientes las mando para alld (...) Ademds, en la unidad integrativa hay apoyo
psicoldgico a los pacientes, hay talleres de arte terapia, musico terapia, yoga, pilates (...) O sea, hay
una unidad que se preocupa para poder mejorar la calidad de vida de los pacientes, y es todo gratis.
Sea paciente Fonasa o publico, privado, todo es gratis. Eso es espectacular.” (M3, Privado)

“Nosotros tenemos un centro de medicina integrativa y que ofrece a los pacientes otras opciones
que son mds alld de la medicina alopdtica, acupuntura, meditacidn, etc. Muchas personas van fuera
de la atencidn que reciben con nosotros o con su centro de salud, van buscando apoyo en lo
nutricional, en lo espiritual, probablemente apoyo en lo mental, etc. Hay un nicho, hay un espacio
que nosotros no tenemos bien cubierto, es un espacio para mejora, en el papel existe, pero nos falta
venderlo mejor o venderlo distinto, ser un poquito mds atractivos para los pacientes.” (M2, Privado)

“Aqui en la clinica existe un grupo de medicina complementaria que estd desarrollado a través del
programa de cuidados paliativos integrales. Y lo que mds conocemos nosotros, hay un grupo de
medicina integrativa que con un nivel de evidencia alto. Y a partir de eso una de las intervenciones
que ofrecemos institucionalmente es el taller de yoga, el taller de arte terapia, hemos tenido musico
terapia, recomendamos mindfullness, acupuntura, que son...hay datos publicados que han
mostrado beneficios en mejoria y calidad de vida.” (M4, Privado)

Si bien entre las entrevistadas ninguna dejo su tratamiento oncoldgico por un tratamiento alternativo,
los médicos advierten gue sucede con bastante frecuencia, en particular con poblacién joven. Indican

gue el problema es que luego de un tiempo vuelven al oncdlogo en un estado de cdncer metastasico,
donde es mas dificil realizar un tratamiento con intencién curativa. Se identifica un tratamiento
alternativo en particular que preocupa a los oncélogos ya gue muchas pacientes optan por seguir dicho

tratamiento. Este es un tratamiento de inmunoterapia que no cuenta con respaldo cientifico, es mas,
se encuentra en periodo de estudio, por lo que no saben si es efectivo o qué efectos secundarios puede
producir. Ademads, preocupa por el hecho de que cobran entre 9 y 15 millones a las pacientes por un
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tratamiento que no tiene respaldo de la sociedad de oncologia. En este sentido, se considera una falta
a la ética el hecho de que estén cobrando por realizar estudios clinicos.

“También hay pacientes que han abandonado el tratamiento (...) Y muchas de esas pacientes
después vuelven ya estando metastdsicas y desgraciadamente sin una chance de poder curarlas.
Eso se ve con relativa frecuencia” (M3, Privado)

“Si, tenemos un grupo de pacientes, a veces pacientes mds jovenes, son las que mds se inclinan por
terapias alternativas. De hecho, yo diria de los seis afios que llevo como oncdloga, creo que un 5%
de las pacientes jovenes han rechazado tratamientos por tratamientos alternativos. Ahi una de las
cosas que se ha estado comentando en el dltimo tiempo...tratamientos de inmunoterapia que no
estdn validados por la sociedad de oncologia, que son de alto costo y encantan harto a los pacientes
oncoldgicos. Que en verdad es lamentable porque son tratamientos de 9-11 millones, que no tienen
ninguna evidencia cientifica para ser administrados” (M1, Publico)

“Si mira, hay un centro que se llama Recell, que es entre comillas famoso, que sale en el diario, de
repente sale en redes sociales. Son tratamientos que cuestan 15 millones de pesos, donde se les
asequra a los pacientes que se les va a curar de cdncer prdacticamente, que se les dice que los
tratamientos que hacemos nosotros no sirven porque no van a curar la raiz del problema, y son
tratamientos que no estd demostrado que sirvan. Estdn experimentando con los pacientes, son
protocolos de investigacion, pero se les cobra (...) O sea, se hizo los estudios clinicos, y ellos les
cobran 15 millones de pesos, es stper poco ético y también hay otros centros chantas, como el
centro naturopata alemadn y otros centros donde hay mucho charlatdn que dice que puede curar a
los pacientes con cierto tipo de terapias y que pucha, desgraciadamente termina siendo una estafa
para los pacientes” (M3, Privado)

“Eso para nosotros es perjudicial, porque son tratamientos que no, se han estudiado y no se ha
demostrado nada, son peligrosos, son toxicos...como estd hoy dia de moda la inmunoterapia y son
muchas cosas y hay centros que en Chile se han hecho para ofrecer inmunoterapia a las personas
que no tiene ningun sustento cientifico y las personas pueden gastar mucho dinero y tiempo y sufrir
efectos que no conocemos” (M2, Privado)

Seguimiento

Una vez las pacientes finalizan el tratamiento indicado por el comité oncolégico, comienza el periodo

de seguimiento. Las pacientes que padecieron un cancer de tipo hormonal, contindan por un periodo
de 5 a 10 afios (la indicacién ha ido cambiando a través del tiempo) con un tratamiento de
guimioterapia oral. En paralelo, deben realizarse chequeos de manera periddica, lo cual varia de
paciente a paciente. Algunas comienzan con examenes de control cada tres meses, otras cada seis,
hasta que finalmente se van espaciando hasta llegar a un control al afio. De igual forma, las pacientes
gue no se les prescribe el tratamiento hormonal, deben preocuparse de realizar sus chequeos en los
tiempos sefialados.

“Ahora si, por supuesto control 1 vez al afio. Primero cada 6 meses y ahora una vez al afio, tengo
que sacarme una mamografia, y me ve el médico que me atiende que es radidlogo, él atiende a
todas las personas que nos han operado. Hay varios médicos, pero ese es el que me asignan. El ve
mis exdmenes, me examina, me ve si estd todo bien, ve la otra mama...y eso es” (P5,M,Fonasa)

“Después por 7 afios mds o menos estuve con el tamoxifeno...y como yo no tenia ttero gracias a
Dios no tuve hemorragia, porque ese remedio ataca el utero de la mujer, el endometrio, entonces
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yo tuve varias conocidas que les dio cdncer al utero y les tuvieron que sacar el ttero, o sino las
hemorragias...yo gracias a Dios no pasé eso” (P5,M,Fonasa)

“De ahi en diciembre, fue la tltima consulta que tuve de ese periodo con el oncologo, con el médico
que me hizo las pechugas, con la doctora, con la oncdloga de mama y, ya empecé controles cada
tres meses. El primer afio tuve controles cada tres meses, hasta dos o tres afios, después tuve cada
seis meses y el afio pasado...ah y cuando tenia cuatro afios y medio, me quedé tomando el
tamoxifeno, en uno de los controles salic que tenia un cdlculo a la vesicula” (P9,M,Isapre)

“Ahora, el ultimo control lo tuve hace como dos semanas y el doctor me dice que en el cintigrama
0seo aparece una lesion en la cadera en el lado izquierdo, pero me dice que él no ve que sea tumor,
pero igual ahora me mandd a hacer otros exdmenes para ver que no sea nada malo y me mandd
ahora al ginecdlogo y él me va a sacar los ovarios, asi que estoy a la espera de la cirugia porque ya
me hice todos los exdmenes. Me dice que es bueno sacarlo por una hormona que producen los
ovarios...algo asi me explicé” (P8,M,Fonasa)

“Con anastrasol. Es una pastilla diaria que tuve que acomodar si la tomaba en la noche o en la
mafiana, finalmente me la estoy tomando en la mafiana y si, pasé por un periodo de...o sea, esto
yo hablo de enero para acd, con mucha ansiedad y comia mucho” (P11,M,Fonasa)

“Después de las quimios, después de eso, te toca la quimio oral que es el tratamiento que yo estoy.
Junto con eso me hago controles. Antes eran mds sequidos, ahora son cada 6 meses ya. Cabe la
posibilidad de que el cdncer aparezca en la otra mama. Yo ya decreté que no” (P10,M,Isapre)

“Ahora se toma por 10 afios esa misma pastilla, pero el protocolo vigente en la época mia era 5.
Mucha gente lo pasaba pésimo y yo no, yo soy super tolerante entonces a mi no me paso nada. A
lo mejor engordé un poco, pero la gente se sentia pésimo, entonces le daban un ansiolitico...a mi
no me pasaba nada, al principio se te seca un poco todo. Entonces yo sentia que se me secaba la
piel cuando partia tomando...pero aparte de eso no me pasdé nada. Yo me tomé la pastilla
sagradamente por 5 afios” (P3,M,Isapre)

Durante este periodo de seguimiento, como se observa en las citas, las pacientes que contindan con
tratamiento hormonal se ven enfrentadas a una serie de efectos secundarios, que para algunas son
mas soportables, mientras que a otras les genera problemas de salud que en ocasiones derivan en
nuevas cirugias. Por ejemplo, hay pacientes a las que deben quitarles el Utero debido a que se puede
producir un cancer. Hay otros casos, en los que las pacientes perciben que los médicos han tenido

actitudes negligentes en torno a su salud. Una paciente expresa molestia porque su higado se vio
afectado por el consumo de tamoxifeno, lo cual pudo haber sido atendido de manera oportuna. No
obstante, el médico no le advirtié sobre el dafio que se estaba generando hasta que llegd a un punto

critico. En este caso, vuelve a aparecer laimportancia de la comunicacién y explicacidén de los exdmenes
a las pacientes.

“Mira, el dafio hepdtico salia en los resultados de sangre de todos los afios, salia que yo tenia un
poco de dafio hepdtico. Pero cuando yo le prequnté al doctor, él me decia, es que esto es la pastilla,
tiene sus consecuencias, pero es poquito asi gue hay que ir viendo...hay que ir tanteando. Hubiese
sabido que iba a llegar a la cirrosis hepdtica al grado que estaba, que estuve como para trasplante,
no sé si hubiese parado antes...porque ahi estd el riesgo del cdncer que vuelva...no sé, pero si a lo
mejor eso, de haberme cuidado mds en la comida...no sé” (P9,M, Isapre)

En otro caso, una paciente acusa negligencia en el seguimiento debido a que no le realizaban exdmenes

gue pudieron haber dado indicios de la recaida del cdncer que se estaba produciendo. La paciente
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manifiesta que el personal médico ignoraba sus solicitudes de exdmenes e incluso la trataban de
desesperada y nerviosa. Finalmente, luego de dos afios a la entrevistada le detectan una metdstasis en
los huesos y cancer al pulman, producto de neumonias recurrentes de la paciente, no por los examenes
de seguimiento del cdncer de mama.

“Por eso que a mi después me da rabia, después dicen, se murid de cdncer...y por qué murio de
cdncer, no saben por qué murio de cdncer, porque las cosas no se hacen a tiempo. A mi me dice el
doctor que yo soy muy nerviosa, que soy desesperada, pero él no sabe lo que yo estoy luchando, el
cdncer es asi, como que va avanzando y avanza muy rdpido, es un motor asi. Si uno no le hace la
mantencion, el auto se va echando a perder y muy luego, y se nota, se ve. (...) Porque siempre dicen
que el cancer vuelve en algunas personas, por eso que uno tiene que ser bien controlada. Pero yo
no fui bien controlada. Nunca investigaron mds alld, si yo no les pido ese escdner, no me hacen
eso” (P6,M,Fonasa)

“Pero ahi me encontré con la peor noticia después de 2 afios, me volvi a Rancagua, me devolvieron
porque ya tenia que venirme al hospital a tratarme y ahi me dijeron que...yo sequi dos afios con
tamoxifeno, es una hormona que toma uno, para evitar supuestamente entre comillas que vuelva
el cdancer (...) volvi aqui al hospital, pero siempre me hacian controles cada 3 meses, después cada
6, pero nunca me dieron un escdner. Entonces yo acd después (...) empecé con resfriado, resfriado,
uno tras otro...se venian asi. Ahi fue cuando un dia en urgencias me vieron a mi porque yo tuve
neumonia, y yo dije pero qué raro, épor qué yo tuve neumonia? Me mandaron para la casa y dos
dias después estaba con falta de oxigeno, entonces estaba de nuevo en el consultorio, cerca de mi
hogar y ahi me dijeron ya, te vamos a hacer una radiografia. Y ahi fue cuando me dijo, tu tienes
una metdstasis en el pulmén (...) y mds encima cuando me volvi con el doctor, porque pedimos una
hora, me llevaron a comité, me mandaron a hacer examenes...ahi aparecio la metdstasis en los
huesos también” (P6,M,Fonasa)

También, las dificultades para acceder a control médico, es considerado por una paciente como una
negligencia. En esta situacion, la paciente y otro conjunto de pacientes de la region del Biobio llevaban
meses sin tener controles médicos con el mastdlogo. A su vez, otros profesionales de la salud les
informan que es el Unico profesional que puede examinar de manera correcta las mamas. Aquel
periodo sin atencidn médica genera incertidumbre y temor en las pacientes ante una posible recaida
gue no esté siendo detectada a tiempo. Se reitera entonces, una dindmica que se advierte en el sistema
publico, donde las pacientes deben solicitar exdmenes al personal médico, ya que ellos no los piden en
los controles periddicos.

“El oncdlogo ahora en el ultimo control que fue presencial me tocd y todo, me dijo, yo te puedo
tocar cosas, yo no siento nada, pero aqui el especialista es él po (mastologo). Dijo, me molesta que
no te haya atendido en todo este tiempo porque él estudio para eso, sabe y puede a lo mejor ver
cosas que yo no. Entonces me mando alld, fui y dije que el mastdlogo me tenia que ver y no habia
hora. Muy irresponsable, porque yo conoci a una sefiora que ella, con el virus, no se hizo mads
exdmenes y le volvié el cdncer, se le ramificd y fallecid. Entonces igual pienso que hay una
negligencia con otros pacientes, porque si yo no fuera asi cargante como se dice con mis exdmenes
en oncologia, a mi no me harian nada. Porque es uno, como paciente igual, la que tiene que estar
encima, insistiendo, viendo qué me falta. Cuando tengo que sacar la hora con el médico estoy un
mes antes llamando para que me den hora” (P8,M,Fonasa)

Por otro lado, surge el tema del costo de los exdmenes de seguimiento, dentro de los cuales algunos
no son cubiertos por el GES e implican un importante gasto de bolsillo para las pacientes, como los
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examenes para detectar metdstasis. En el caso de las pacientes que cargan con efectos secundarios de
los tratamientos, se suman a los controles de mama los de los otros érganos que se han visto afectados.

“Bueno, de ahi todos los afios me hago controles (...) gasto todo lo que ahorro, todo lo que ahorro.
De cadera, tag de higado, pdncreas y no sé qué mds, porque mi higado malo me dafio el pdncreas
y el pdncreas me produjo diabetes. Asi que todos los afios me hago todos los exdmenes...junto
plata, junto plata, me sale como 700.000 lucas, me salié el afio pasado” (P9,M,Isapre)

“Ademds que el GES sélo me cubre la mamografia y la eco mamaria, no me cubre ninguno de los
otros exdmenes por si acaso hay metdstasis. De los exdmenes de sangre me piden como diez y me
cubre dos, que son como tres mil pesos” (P9,M,Isapre)

Los médicos evallan que la etapa de seguimiento funciona bien de manera global, no obstante,

reconocen que el seguimiento depende de la proactividad y responsabilidad de la paciente en cumplir
con los controles en las fechas indicadas. Comentan que un escenario ideal en el seguimiento seria que
existiera un seguimiento estandarizado desde el sistema de salud hacia las pacientes, que les agenden
o reagenden las horas en caso de gue las pierdan, lo cual seria un aspecto a trabajar. Igualmente, se

resalta la importancia de que el médico eduque al paciente en torno a la importancia del seguimiento,
donde se explique que el cancer puede volver a aparecer con el tiempo.

“El sequimiento es relativamente bueno, salvo que la paciente viva en una zona media recondita y
que le cueste ir a los controles y que se pierda los controles, no hay una persona activa que diga,
pucha sefiora Juanita le tocaba control hoy dia y no vino, llamémosla por teléfono, pucha...y
reagendemos su hora. No, si la paciente no fue al control, ella tendrd que preocuparse de pedir una
nueva hora (...) Pero si la paciente en el fondo tiene su carnet o registré que tiene control y todo, va
a tener un seguimiento que es relativamente bueno, por lo menos para cdncer de mama el
seguimiento yo pudiera atreverme a decir que es bueno en nuestro pais” (M3, Privado)

“Termina su tratamiento y después queda tratamiento hormonal, por ejemplo. O no hay
tratamiento hormonal, las vemos entre oncologia y unidad de patologia mamaria y nos
coordinamos los controles. Y bien. Dependiendo qué estadio sea la paciente y qué subtipo
molecular, es que vemos cada cudnto tiempo se ve. Pero no, se hace un buen sequimiento en mama.
No tenemos problemas” (M5, Publico)

“Uno tiene que educar bien al paciente, cuando uno ve al paciente y lo trata y el paciente estd listo
y va a partir el sequimiento, uno le explica al paciente mire, ahora vamos a sequirlo en el tiempo
porque siempre hay probabilidad de que la enfermedad con el tiempo pueda volver, entonces
cuando uno hace la epicrisis o la nota de alta del tratamiento, pone como deberia ser el sequimiento
de estos pacientes. Uno le entrega esa informacion o se la indica de manera verbal al paciente”
(M1, Publico)

108



Esquema general de la Trayectoria Terapéutica de pacientes con cancer de mama en Chile con
puntos criticos de demora, gasto de bolsilloy zonas de advertencia.

Primeros sintomas- Terapias alternativas o complementarias 1 | $
primera consulta
o

Examenes

et Tratamiento Seguimiento

[SEINENES Examenes
extension I-\_

Terapias alternativas o complementarias /1 $

$ Gasto de bolsillo elevado

4. Advertencia posibles riesgos

P> Zonas de retraso en la
trayectoria

2.2 Emociones y calidad de vida de las pacientes durante la trayectoria terapéutica

La trayectoria del cancer de mama genera distintas emociones en las pacientes, las que pueden
expresarse en distintas etapas de la trayectoria dependiendo de la informacion que van recibiendo por
parte del equipo de salud y por cémo son entregadas estas informaciones. Estas emociones pueden ir
cambiando a medida que avanzan en su trayectoria terapéutica o se mantienen durante toda la
trayectoria.

Al inicio de la trayectoria, cuando identifican los primeros signos o sintomas y reciben su diagndstico,
las pacientes relatan haber sentido principalmente miedo e incertidumbre. Inmediatamente relacionan
la palabra cdncer con muerte, por lo que no logran proyectarse, comienzan a preocuparse por su familia

e hijos, en el caso de las pacientes que son madres. Relatan que no pueden conciliar el suefio por pensar
gue se van a morir. Al respecto, influye bastante en cémo le entregan la noticia los médicos y cuanta
informacion les proporcionan para brindarles tranquilidad.

“Lo que mds te impacta cuando tienes el diagndstico, es que tu piensas que te vas a morir, y que te
vas a morir en no sé, un mes, dos meses...no logras proyectarte con nada...o sea tu ves que no sé,
al lado tuyo en tu familia estdn hablando que en un afio mds van a ir a Chimbarongo y tu dices, y
yo éen un afio mds estaré viva? Entonces es heavy eso” (P2,M,Isapre)

“Pasé por el pdnico cuando te dicen tienes cdncer...estds durmiendo y de repente te despiertas y
quedas con los ojos pegados en el techo. Porque siempre se ha dicho cdncer igual muerte,
desgraciadamente. Si tu no tienes un buen tratamiento, una buena acogida, no tienes un buen
reparo...esta cosa te come viva. Te come tu vida. Imaginate que con las quimios se te cae el pelo, a
mi se me cayeron las cejas, las pestafias...ahora tengo este pelito de este color, antes era rubia
claro y te miraban y ah, tienes cdncer, y se miraban para el lado, porque la gente ignorante piensan
que el cancer es contagioso” (P5,M,Fonasa)
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“Yo cerraba los ojos en la noche porque pensé que me iba a morir, estuve como una semana sin
poder dormir, que nadie me asistiera como se puede decir, estuve como dando vueltas. Si, me faltd
informacion, si” (P6,M,Fonasa)

“Mira yo te diria que fue mds bien la pena, la sensacion de vulnerabilidad, de que da lo mismo que
te hagai los exdmenes todos los afios, te pueden encontrar una cuestion” (P3,M, Isapre)

“Cuando te dan el diagnostico es como un balde de agua fria, o sea, tu en la noche te despiertas y
dices esta cuestion es una pesadilla, estoy sofiando lo que me estd pasando...que en tres dias mds
me opero...es super fuerte, pero al principio como que no tienes tanto tiempo para darte cuenta
porque ni siquiera tienes tiempo para pensar mucho” (P2,M,Fonasa)

“Tienes que saber pararte, pasé por momento malos...mira, en mi caso, para serte super honesta,
no tengo un recuerdo terrorifico, yo creo que lo mds terrorifico es la palabra cdncer. Y yo la evito.
Sime pongo a pensar ahora digo, chuta lo tuve écachai? Y en el fondo es algo fuerte porque cuando
a ti te dicen eso, como que tu no podis creer que te esté pasando a ti y tu deci ‘me puedo morir
mafiana’, no sé lo que tengo en mi cuerpo, en algin momento se te puede ir la vida...asi, en un
minuto” (P4,M,Isapre)

Ante las emociones de miedo y angustia que invaden en un primer momento a las pacientes, a algunas
les cuesta pensar en la enfermedad, en lo que les estd sucediendo y, en consecuencia, les cuesta
incorporar y comprender la informacién que les entrega el médico al respecto. Se reitera la idea de que
no tienen tiempo para detenerse a procesar. En este sentido, es muy relevante el apoyo de familiares
o cuidadores, en guiar y explicar posteriormente con calma la informacién entregada por el médico. Asi
también, es fundamental el rol del médico vy el equipo médico, en calmar a la paciente vy entregarle una
sensacion de seguridad.

“Cuando me dijo el doctor me bloquié po, como que me dio miedo y mi esposo entré conmigo y no
recuerdo qué me dijo el doctor porque me fui asi a negro, se me empezd a cortar el aire...como que
me dio una crisis de pdnico. El doctor me tomd la mano, me dijo que tenia que estar tranquila, que
respirara, me calmara...que esto iba a ser lento, duro pero que él no me iba a dejar sola”
(P8,M,Fonasa)

“Al principio, fue...obviamente es un balde de agua fria, o sea, como a mi...por qué me tiene que
pasar...obviamente uno llora...se siente mal, pero a la vez tenia que sequir trabajando y responder
en el colegio, asi que no tenia tampoco mucho tiempo para detenerme” (P11,M,Fonasa)

Llama la atencion, como algunas pacientes no se permiten estar tristes por diversos motivos. Varias
adoptan una actitud de “tirar para arriba”, donde en cierta forma se imponen u optan por tener una
mentalidad siempre positiva y pragmatica respecto a la enfermedad. Algunas creen que el permitirse
sentir pena, dudar o pensar mucho sobre la enfermedad, tendria un efecto negativo sobre su
recuperacion.

“Estoy tan convencida de que las cosas malas no tienen cabida en mi vida, entonces no lo vivi con
una depresion...no lo vivi mal. De hecho, nadie podia creer, yo me iba a la oficina, me iban a ver
mis amigas, yo figuraba recién operada y me estaban alisando el pelo ponte tu, y nada po, como
que siempre fue como...al fin voy a tener las pechugas todas paradas, que ya las tengo todas
caidas...esa fue mi postura” (P4,M,Isapre)

“Asumir (el diagndstico) y apechugar no mds. Mis amigas se sorprendian, decian, pero como...obvio
si tengo cdncer, me saco la pechuga no mds, si ya no soy una lola (...) Claro que te da pena, si
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tampoco estaba cagada de la risa. Pero no fue tan doloroso te diria yo, si esta enfermedad hay que
asumirla y tirar para arriba, nada mds poh” (P10,M,Isapre)

“Tuve momentos malos también, no siempre fui asi stper heroina, porque obvio hay un
impacto...pero todo se me fue dando en el camino, entonces siento que no fue tan terrible. Si yo lo
hago consciente ahora que te lo cuento, o a veces puedo contarle a alguien, y me detengo a
pensarlo...ahi me asusto. Pero no tuve como el tiempo de asustarme, entonces como que todo salié
como fluido, en todo. No me di un momento para pensar, para tambalear o para meditar, o para
dudar mds que todo” (P4,M,lIsapre)

Durante el tratamiento, la calidad de vida de las pacientes cambia, ya que pierden en cierto grado la
autonomia que tenian previo al inicio del tratamiento. Quienes se encontraban trabajando, ya no
pueden seguir haciéndolo y deben comenzar a delegar las tareas de las cuales se hacian cargo en todos
los dmbitos en los que se desenvuelven. Asimismo, dejan de ser cuidadoras para comenzar a ser
cuidadas por otros debido a los efectos secundarios o periodos de recuperacién gue requieren los

tratamientos. Por tanto, las redes de apoyo son fundamentales durante este proceso en el que las
pacientes se enfrentan a diversos cambios corporales.

Las pacientes que pasan por quimioterapia, relatan como los efectos secundarios del tratamiento se
traducen en cambios en sus cuerpos. Describen que se producen heridas en la boca, la nariz, se cae el

pelo, las cejas y las pestafias. Algunas sienten nauseas después de la quimioterapia, pierden el apetito
debido a los medicamentos y a los cambios que sienten en los sabores de la comida. A su vez, sienten
un cansancio muy fuerte, por lo que deben permanecer en cama por lo menos un dia entero después
de la quimioterapia, lo cual va dependiendo en cada paciente el tiempo de reposo que necesiten. Otras
pacientes sienten dolor en los huesos, por lo que necesitan ayuda para moverse, bafiarse, ir al bafio,
etc.

“Tuve que dejar de trabajar. Presentarme ante las alumnas toda peld y con la boca hecha pedazos,
la nariz hecha pedazos, no, no. No pude seguir trabajando. Y como trabajaba de forma particular,
no tenia derecho a licencia. Entonces sdlo tenia lo que mi esposo aportaba a la casa” (P5,M,Fonasa)

“Y el hecho de sentirse mal durante las quimios, las que mds mal encuentro yo que me afectaron,
fueron las quimios. En cuanto a las reacciones, porque uno deja de comer, no porque uno no quiera
comer, sino porque los medicamentos son muy fuertes y bajan las ganas...y uno siente un sabor
metdlico en todo” (P11,M,Fonasa)

“Gracias a mi esposo, el apoyo de él fue fundamental porque ahi conoci varias pacientes que las
dejaban los maridos, algunas que enfrentaban solitas su tratamiento y yo no po, tuve mi marido al
100% conmigo, cuando tuve mis ultimas tres quimios que fueron terribles, é/ me ayudaba a ir al
bafio, me tomaba en brazos si no podia pararme, me dolia todo. Sentia que mis huesos se
quebraban, me sentaba y sentia que la columna se me quebraba, no podia ni siquiera
sentarme” (P8,M,Fonasa)

“Después con las quimios habia dias que tenia que estar en cama. Los dos primeros dias después
de la quimio quedaba muerta, pero no es mds que como que tuvieras influenza, esos resfrios que
te tiran al suelo y te dejan sin ninguna energia y fue tal cual lo que me dijo el doctor, porque uno
tiene mucho miedo al principio, entonces doctor qué me va a pasar, no, vas a estar cansada, muy
cansada. Y asi fue. Yo siempre digo que tuve harta suerte y que para mi fue...suena bien raro decirlo
y también si yo lo escuchara...pero fue una super buena experiencia en general” (P2,M,Isapre)
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Debido a los cambios corporales que sufren, las pacientes comentan que aquello afecta profundamente
su autoestima. Si bien a algunas no les importa la pérdida de cabello, para otras es muy relevante, y asi
con los distintos efectos que va produciendo el tratamiento en sus cuerpos. El hecho de que no puedan
ocultar su condicidn, las hace sentir vulnerables al escrutinio de las personas, respecto a lo cual varias
plantean que no les gusta inspirar Iastima en las personas, ni que las traten desde ese lugar. Frente a
esto, seflalan la importancia de los talleres que realizan corporaciones, agrupaciones de pacientes o las
mismas enfermeras de los centros médicos; sobre como usar pelucas, turbantes y cémo maquillarse
cejas. Hay pacientes que utilizan el maquillaje, las pelucas y los turbantes, como una especie de escudo,
ya sea para que las personas no noten la enfermedad o para ocultar de seres queridos que realmente
estan pasando por un momento muy duro.

“(Es un golpe al autoestima) total, porque no podis pasar piola aunque quieras” (P2,M,Isapre)

“Mira, en la clinica me senti super acogida, te ayudan...o sea, hasta me dijeron ‘comprate un ldpiz
de ojo para que te hagas las cejas’y uno como que mira y dice, no, eso no me va a pasar a mi. Pero
bueno ya, me compraré el ldpiz de ojo...hay muchas cosas que te dicen que hagas que te hacen
sentido después, te hacen sentido a medida que las vas viviendo. Cuando escuchas la informacion,
de partida no quieres, como que no te ves en eso. Pero ellos igual se van anticipando y todo”
(P2,M,Isapre)

“Bueno el impacto mds marcador fue el que se me cayera el pelo, igual explican...el dia tanto se te
va a caer el pelo y efectivamente...y yo para prepararme mds, tenia el pelo muy largo, hasta la
cintura, entonces, me hice la primera quimio y a los tres dias que llequé a Copiapd me llevaron a la
peluqueria antes de que me sintiera mds mal. Dije ya, lléveme a la peluqueria y me rapé. Entonces
empecé el uso del pafiuelo, acd en la casa no, pero si en la calle...y una de las cosas que afecta es
que se te caiga el pelo, el verse tan distinta. Si uno pierde todo, hasta las cejas...todo”
(P11,M,Fonasa)

“A mi me gustaba pintarme la verdad, lo hacia para que mis hijos no me vieran asi tan demacrada.
Pero trataba de maquillarme todos los dias, iba a mis controles bien maquilladita, bien arregladita,
con mis pafioletas...para que ellos vieran que no fue tan terrible para mi. Si lo fue, pero ellos vieron
que no fue asi. Alld las enfermeras, hacian talleres de maquillaje y eso igual nos ayudo harto, las
formas de poner las pafioletas...asi que eso igual me ayudd harto, la autoestima y todo. A
magquillarme bien las cejas...porque se me cayeron las cejas, las pestarias, todo” (P8,M,Fonasa)

“Como me habian sacado toda la mama, me dieron cuatro quimioterapias y no tenia problemas en
los ganglios, me dieron todas las quimios, la blanca, la roja...son nombres tan especificos. A mi me
ponian todo junto. Por su puesto que iba cada veintiun dias y se me cayo el pelo, me puse con la
cara redonda, con carita de oso panda decia yo” (P9,M,Isapre)

A diferencia de la quimioterapia, las pacientes que recibieron radioterapia explican que es una terapia
con efectos adversos leves, por lo que constituye un tratamiento “llevadero”.

“A veces me acompafiaba una amiga...pero en general con la radio no habia mayor malestar y me
ocurrid lo que me dijeron que me iba a ocurrir, que era que se me iba a debilitar el pelo, pero no se
me iba a caer...iba a tener como cansancio, pero no, no fue nada...fue bien llevadero la verdad. Y
stuper buena la atencion y todo” (P2,M,Fonasa)

Otro tratamiento que genera diversas emociones en las entrevistadas es la mastectomia. A partir de las
experiencias relatadas, hay mujeres que expresan que no les importaba perder una o las dos mamas,
con tal de que el tratamiento fuera efectivo en eliminar el cancer. Igualmente, hay pacientes que, ante
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la indicacion de recibir una mastectomia parcial, solicitaban que les realizaran una completa. También
hay pacientes que pidieron una mastectomia en ambas mamas de manera profilactica, lo que en
ocasiones era negado por el médico especialista 0 no se realizaba por temas de recursos, ya que las
operaciones preventivas no se encuentran cubiertas por el GES.

“El doctor habia dicho solamente la mitad, y yo le dije no doctor, para qué voy a quedar con la
mitad, no sirve asi. Asi que me saqué todo. Asi que ahi el doctor me decia que fui valiente...que no
muchas mujeres aceptaban eso...y yo acepté eso poh” (P6,M,Fonasa)

“Después de cada operacion te hacen sacar una biopsia y sequia arrojando que tenia tejido con
cdncery en el fondo yo tenia en el pezdn células cancerigenas. Por eso me sacaban de la mama y
seguian apareciendo en las biopsias lo otro. Entonces ahi yo le dije al doctor que mejor me extrajera
toda la mama” (P10,M,Isapre)

En contraste con este grupo de mujeres que optd por una mastectomia completa, se encuentra otro
grupo de pacientes que no querian someterse a una mastectomia, quienes evitaron dentro de lo que
pudieron la operacién, aunque aquello les implicara someterse a una mayor cantidad de cirugias

pequefias. Las mujeres recuerdan como un evento traumatico la pérdida de una o las dos mamas, en
especial quienes se vieron sin mama y tuvieron que estar un largo periodo a la espera de la cirugia de
reconstruccién. Manifiestan que es fuerte ver un hueco en su cuerpo, lo cual las hizo sentir, en palabras
de las entrevistadas, mutiladas y denigradas como mujer, en el sentido de que no lograban sentirse
bonitas.

“Mlira, sobre todo como mujer mds que nada, en el aspecto de mujer, porque una se siente un
poquito como denigrada, asi como...como que tu quieres verte bonita me entiendes, pero esta
enfermedad no te deja, no te deja avanzar. Como que te denigra un poquito como el tema de
mujer” (P6,M,Fonasa)

“Yo no encontré ni media gracia en perder la pechuga...hay gente que le da lo mismo. A mi me
importd mucho. O sea, para mi eso me afecté muchisimo, no fue para nada como la gente que dice
‘no si sdcate la otra como precaucion’, yo nicagando. O sea, yo todavia pienso si en una de esas no
me la hubieran sacado, porque mi cdncer no era invasivo, no habia llegado al nivel que traspasa
las membranas y empieza a ser invasivo” (P3,M,Isapre)

“Si el doctor me dice que si, tengo que hacerla no mds. Igual me cuesta aceptarlo si. Por eso el
doctor dijo que era mejor complementarlo con psicélogo...igual es fuerte para toda mujer po, fuerte
verse asi sin nada. Asi que ahi estoy en la espera que me llamen” (P8, M, Fonasa)

“Es fome verse...con un hueco para adentro. Porque en el fondo, es fuerte el proceso. Para mi fue
muy fuerte. Hay mujeres que no les importa nada, hay mujeres que no se hacen reconstruccion.
Para mi no. A mi me cargaba. O sea, odié a esa doctora” (P3,M, Isapre)

“La cosa esa, me sacaron todo el pecho...como dice la palabra...me cortaron y me dejaron un hueco,
una cosa horrible, horrible la que tengo. Que eso hace mds...me mutilaron, realmente me
mutilaron, me sacaron el seno, me sacaron 27 ganglios” (P5,M,Fonasa)

“La doctora me dice, yo creo que hay que sacar la mama porque se ve fea la biopsia. Y yo le digo
no doctora por favor...pensando en lo que habian hecho con mi mamd que le sacaban los puros
tumores. Entonces digo, doctora sdqueme el tumor no mds. Ya me dijo, pero me dijo, después te
puede salir mds caro porque el GES no te va a cubrir otra operacion. No importa, después vamos
viendo. Pero déjeme ir de a poco tomando conciencia de lo que me pasa” (P9,M,Isapre)
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A pesar de que las entrevistadas sufrieron con el proceso de mastectomia, finalmente comentan tener
“sentimientos encontrados”, ya que, al ser sobrevivientes de un cancer de mamas, se sienten
agradecidas de estar vivas, pero a la vez se encuentran disconformes con el hecho de haber perdido
una mama. Cuando sienten pena respecto al proceso, inmediatamente se comparan con quienes no
sobreviven y prevalece, finalmente, un sentimiento de agradecimiento de que el tratamiento haya sido
efectivo.

“Entonces por un lado yo tenia sentimientos encontrados porque decia, bueno, estoy sin pechuga,
pero estoy viva, o sea, cudnta gente no la hace en el fondo. Estoy viva...entonces tenia sentimientos
super encontrados. Por un lado agradecia y por otra parte tenia mucha pena porque es raro mirarte
al espejo sin pechuga, es raro, hasta una guagua tiene pechuga écachai? Es super loco verte asi”
(P3,M, Isapre)

“Estuve un mes fuera de la oficina porque no podia hacer mucha fuerza porque cuando te sacan la
pechuga completa, también hay como un impacto en el musculo, entonces tienes que ir al
kinesidlogo...porque yo sentia que agarraba ponte tu el trapero para la cocina y se me movia todo,
0 sea era como todo encontrado. Tuve momentos malos también, no siempre fui asi super heroina,
porque obvio hay un impacto... Creo que tuve mucha suerte, hay gente que se muere...y hay gente
que no tiene atencion tan rdpida..y la verdad es que yo siento que fui super
bendecida” (P4,M,Isapre)

Luego de la mastectomia, comienza el proceso de reconstruccién mamaria. En este punto, hay mujeres
gue ya cansadas de las cirugias, optan por no ponerse implantes. De las entrevistadas, todas quisieron
tener una cirugia reconstructiva, sin embargo, no todas pudieron. En un caso, el personal médico no
realizé la cirugia reconstructiva por la edad de la paciente, quien tenia 65 afios. En otras situaciones, la
cirugia reconstructiva se pospone por demoras en la cicatrizacién de la mastectomia o porque detectan
otro cancer en la paciente que no permite la reconstruccién. Entre las pacientes que si se sometieron

a cirugia reconstructiva, relatan que es un proceso extenso, compuesto de varias cirugias. Asi, en
primera instancia deben volver a hacer piel para poder instalar el implante, proceso que consiste en la
inyeccién de un liquido hasta que la piel crezca lo suficiente. Posteriormente pueden colocar el implante
y finalmente, algunas mujeres se tatlan el pezdn. No todas las mujeres llegan a ese punto dado que se
cansan de tantas intervenciones, por lo que se quedan solo con el implante mamario. Asi, este proceso
produce agotamiento tanto emocional como fisico en las mujeres.

“Fue como te digo...fome, porque después uno empieza con el proceso de reconstruccion mamaria.
Entonces te ponen una cosita que te la van inflando porque la doctora, la cirujana se preocupa de
que tu quedes sin cdncer. O sea, que quedis bonita, que quedis regia, que quedis mina, no le interesa
para nada. En ese momento yo la odiaba. Decia, yequa de mierda me cagd, o sea, yo la odiaba.
Pero tiene toda la razdn, entonces ella te vuela todo y te deja poca piel, entonces yo tenia que volver
a hacer piel y te van metiendo una cosa que me iban inflando y me iban metiendo un liquido e iban
haciendo que la piel creciera hasta que estuviera suficientemente grande y en ese momento
empezar a pensar en mi reconstruccion mamaria. Yo pensé que iba a amanecer con mis pechugas
listas y fue mds o menos chocante, porque amanezco con una cuestion asi un parche planisimo,
porque no me quedo piel” (P3,M, Isapre)

“Entonces eso ya era una tranquilidad, pero me sacaron la pechuga completa y habia que
reconstruir esa pechuga y también habia que reconstruir la otra. Me sacaron una y parte de la otra,
pero como me la sacaron entera, te tienen que hacer una preparacion para la reconstruccion”
(P4,M,Isapre)
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“No, cuando yo fui a que me hicieran...tuve amigas que si se lo hicieron, pero cuando yo fui, ya se
me habia pasado la edad. Asi me dijeron, no, ya se le paso la edad, ya no estamos haciendo a
mujeres de su edad” (P5,M,Fonasa)

“Después me hice pezdn, me hice todo, me hice la otra operacion de reconstruccion y después de
las quimios. Tuve quimio junio, julio, agosto y primeros dias de octubre, por esa fecha. Y ya en
noviembre me hice pezon y aureola” (P9,M,Isapre)

“Fueron hartas operaciones, hartas, ya ni me acuerdo...porque te tienen que hacer el pezon,
tatudrtelo, o sea, formdrtelo...de hecho, tenia que operarme una ultima vez como para dejarme
mds formado todo y me dio lata, con esta cuestion ya no me estaba acordando ni cémo me llamaba
con tanta anestesia, y chao, quedé ahi no mds” (P4, M, Isapre)

“No la alcancé a hacer porque estaba el cdncer. La iba a hacer, estaba super contenta porque la
iba a hacer...pero no se pudo porque volvio este cancer nuevamente. Es como lo que mds me ha
afectado dentro de todo el cancer” (P6,M,Fonasa)

Todos estos procesos tienen efectos en el desarrollo cotidiano de las mujeres, en su intimidad y su vida

sexual. En el caso de las pacientes gue no lograron tener una cirugia reconstructiva, comenzaron a
limitar actividades gue disfrutaban hacer como también la intimidad con sus parejas. Asi, una paciente

comparte que dejo de nadar tanto en piscinas como en el mar, para que las personas no la vierany le
tuvieran lastima. Igualmente, no dejoé que su marido la volviera a ver ni la tocara. En este sentido, el
cancer de mama no afecta solamente a la paciente, sino que también a su entorno, su pareja, familiares

e hijos. Al respecto, se sefiala que falta ayuda en cuanto al apoyo de los familiares y cuidadores de una
persona con cancer.

“Me encantaba ir a la piscina e ir al mar y me encantaba nadar. Pero desde que me paso esto, yo
ya no quise mds, porque honradamente, que me vieran con una cuestion puesta pldstica afuera,
que la primera vez que me meti a la piscina se me salid flotando porque el traje de bafio no tenia
algo donde poner la mama...no queria que me vieran, no queria estar inspirando ldstima y dijeran
uy pobrecita, le sacaron la pechuga. Lo otro que te puedo decir es que no dejé nunca que mi esposo
me viera, no lo dejé que me viera y el respetd eso. No quise que me tocara...en eso si influyd, en mi
vida personal, en mi intimidad. Y pienso que muchas de las sefioras o jovenes, a lo mejor les pasa
lo mismo” (P5,M,Fonasa)

“Si, con mi pareja...igual es un problema, porque bueno, la parte personal ya no tenemos como
nuestra propia intimidad se puede decir, por lo mismo, entonces como que la relacion se ha ido
deteriorando cada dia, es bien preocupante en ese tema. Mi hijo igual estd con problemas con
psicologo...mi hijo mayor...el chiquitito no lo asimila, pero mi esposo y nosotros hemos estado un
poco complicados sobre ese tema. Entonces también falta ayuda en esa parte” (P6,M,Fonasa)

En la etapa de seguimiento y en el periodo de vida mas alla del cancer, regresa el sentimiento de temor

en las pacientes, en este caso, de que el cdncer vuelva. A su vez, para algunas pacientes resulta dificil
volver a la vida “normal”, volver a sus trabajos y a sus rutinas previo al cancer. En este sentido, unas
optan por renunciar a sus trabajos y llevar otro estilo de vida, mientras otras vuelven a sus quehaceres,

pero deben lidiar con un proceso de readecuacién. Un aspecto relevante que sefialan es que durante
el proceso de tratamiento no lograron procesar todo lo que les sucedia, por lo que al momento de
terminar el tratamiento entran en un periodo de depresidn.

115



“Y ahora siempre estoy pendiente del otro lado que me queda...no quiero morir de cdncer, no quiero
morir de cdncer. Son dos cosas que le pedi al sefior, que no me muera de cdncer y que no me de
Parkinson” (P5,M,Fonasa)

“De ahi después estuve con licencia febrero, y ese mes el doctor me dijo ‘ya, tienes que volver a
trabajar’ y yo le dije, ‘asi no voy a ir a trabajar’. Entonces de ahi fui al psiquiatra y me dio un mes
mds de licencia para que yo pensara si queria o no volver a trabajar. Y ahi finalmente después me
pedivacaciones y tomé la decision y renuncié, abril 2017, un mes después, me tomé las vacaciones
y todo lo que tenia y decidi renunciar” (P2,M,Isapre)

“Entonces, empecé como a poner acentos en cosas que antes no veia. Eso fue el mayor impacto en
términos emocionales y en términos prdcticos me separé. Cambié la vida, rompi con un matrimonio,
mis hijos estaban chicos, cambié a los nifios de colegio porque eso me implico tener también menos
lucas...entonces fue como...después me volvi a casar. Y eso fue como, te diria yo, el mayor impacto
de la enfermedad” (P4,M,Isapre)

“Yo era super poco miedosa. Entonces ahora, de repente claro, cuando veo noticias o veo que
alguien le paso algo, inevitablemente como que uno se identifica y dice ¢y si me diera de nuevo?
Dicen que viene una vez y después 10 afios después o 20 afios después te viene por otro lado,
entonces como que trato de bloquearme y no pensar en eso porque si lo pensai, abres la puertecita
para que pase” (P4,M,lIsapre)

“Después de que terminé con todo esto, es como que te hubieran tenido dentro de una juguera, asi
como harto rato y de repente te sueltan y sali de esto en abril o marzo, me dieron el resultado de
la dltima biopsia, ya estaba como lista ¢ No te moriste? Y ahi me bajo el bajon...y ademds volvi a mi
oficina y a los cuatro dias de pelotuda me fui a Estados Unidos dos semanas, porque habia un curso
la raja, que lo Unico que yo queria era ir, pero me fui mds descompensada emocionalmente...o sea,
me compré Estados Unidos completo, primera vez en mi vida que pagué sobrepeso” (P3,M,Isapre)

“Yo justo después de eso decidi, me voy de mi pega y me voy a hacer coaching. Es que yo tengo un
angelito aqui, que me dieron un cargo de coach global, justo lo que queria hacer y mds encima me
pagaban, entonces como que no me puedo quejar” (P3,M,Isapre)

Redes de apoyo

Un elemento muy importante que actla como soporte emocional e influye en la calidad de vida de las
pacientes durante toda la trayectoria terapéutica, es la presencia o ausencia de redes de apoyo. Las
pacientes reconocen que el apoyo de sus familiares, parejas, amigos, entre otros, fue fundamental

dentro del proceso. Ya sea porque las cuidaban post tratamientos en momentos en que no eran

autovalentes o porque entregaban apoyo emocional durante las horas que debian estar tratdndose,
haciendo del proceso terapéutico uno mas ameno. Las entrevistadas agradecen que sus parejas se
hayan mantenido con ellas apoyandolasy cuidédndolas, ya que conocieron varios casos de otras mujeres
gue estaban pasando por el mismo proceso que fueron abandonadas por sus maridos en el momento
en que enfermaron, ya que dejan de ser “mujeres completas”.

“Pero si en ese tiempo me sentia muy mal, no diria deprimida...el doctor me mandd al psiquiatra,
pero no quise ir. Decidi no ir porque, yo tuve mucha ayuda, yo siempre digo que el 2013 fue el afio
que se alejo la salud, pero se acercaron las mejores personas del mundo. Un grupo de amigas de
mi mamd, hacia patch work, y en los periodos de quimio me invitaron a participar. Eso me ayudd
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mucho. Porque inclusive los dias que iba con todos los malestares de la quimio, yo me levantaba,
manejaba e iba a las clases” (P9,M,Isapre)

“Como te digo, yo vivo con mi marido...para mi igual era importante, en el fondo él estuvo...esos
dos dias que te cuento yo después de la quimio, que quedaba como planchada, él se pedia y me
acompafiaba, porque claro una lata si queri levantarte al bafio o qué sé yo, no te vas a caer estando
sola. Y los fin de semana llegaban mis hijas...estuvieron amigas, amigas de la pega...estuve super
acompafiada, y fue todo una super buena experiencia. Siempre agradecida de estar viviendo de la
forma que vivi, lo que vivi. Obviamente que me gustaria no haber tenido cdncer, pero si”
(P2,M,Isapre)

“Por lo menos mi marido no me abandond. No como otras compafieras, amigas, incluso una
fallecida, que hace poquito fallecid...ella la abandond el marido porque no servia, porque ella asf
vulgarmente ya no le servia, que ella...él necesitaba una mujer completa” (P5,M,Fonasa)

“Mi esposo fue muy importante porque él desde el dia uno me dijo que todo iba a salir bien, nunca
lo vi mal, nunca lo vi con miedo...él siempre me demostrd que todo iba a salir bien, que
nunca...hasta el dia de hoy, nunca me ha dicho que estuvo mal y si estuvo mal, no me lo ha dicho.
Si cuando estaba en la cama tirada con todos mis dolores, me decia aguanta negrita, porque asi
me dice, aguanta negrita si ya va a pasar, ya va a pasar. Creo que fui afortunada en ese sentido,
con mi familia, con mi hermano, mi hermana, mi papd también tuvo mucha fe” (P8,M,Fonasa)

“(Con el tratamiento) viajaba ida y vuelta. Tuve la fortuna de tener a mi familia muy cerca, mis
hijos, mi marido, mis nueras y se turnaban para llevarme. No permitieron que yo fuera, porque a
mi el hospital me daba movilizacion. Pero ellos no quisieron y me llevaban en auto y buscdbamos
donde alojarnos para no dejarme sola. Y uno se siente realmente, sobre todo de las quimios a la
vuelta, las quimios son terribles. Llegaba muy mal. Entonces frente a eso tuve siempre el apoyo de
mi familia” (P11,M,Fonasa)

Dentro de las experiencias de las entrevistadas, comentan que compartir sus vivencias y emociones con
otras mujeres que estaban pasando lo mismo que ellas o gue vya estaban dadas de alta de la

enfermedad, fue fundamental para enfrentar los procesos de la trayectoria. Manifiestan que nadie las

podia entender mejor que una persona que estuviera experimentando lo mismo que ellas, por lo que

preferian ser aconsejadas por otras pacientes en contraste con el apoyo que entregan otras personas,
gue en ocasiones dicen comentarios desafortunados, pero bien intencionados para ofrecer apoyo.
Igualmente, explican gque ver a mujeres recuperadas les permitia visualizar que ellas también podian

mejorarse v salir bien del tratamiento, para asi volver a retomar sus vidas.

“Me siento muy afortunada porque yo estoy en un grupo de apoyo de otras mujeres que estdn en
la misma condicion que yo...yo las conoci por un taller de Corporacion Yo Mujer, y de ahi hemos ido
agregando a otras mujeres que conocemos en el hospital y en la calle, un taller...entonces de ahi
vamos agregando nuevas...pero lo que quiero decir es que me siento muy afortunada.
Honestamente, sin este grupo de apoyo de mujeres en las que yo estoy, mi tratamiento no hubiese
sido el mismo, en absoluto. Porque siento que tengo el apoyo emocional de mi esposo y mi hijo,
aunque él es tan chiquito que no tiene la menor idea de lo que estd pasando, mi familia y mis
amigos me apoyan a la distancia y como dije el personal ha sido maravilloso, pero nadie va a
entender tan, tan, bien lo que tu estds pasando como otra persona que lo estd viviendo. Y las que
ya han pasado, que tienen un proceso mds avanzado, primero para mi eso es inspirador, porque
me gqustaria llegar donde ella llego, me gustaria poder superar la enfermedad como ella la superd,
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pero ademds yo creo que la informacion es poder. Y cuando tu sabes cdmo es un tratamiento de
boca de otra persona que ya lo vivié, nunca es igual” (P12,M,Fonasa)

“En el fondo, el resto de la gente te lo dice, vay a estar super bien, casi que ‘uy qué rico, Dios te estd
bendiciendo’...dndate a la mierda, o sea, la gente te dice puras tonteras. ‘Uy qué rico’, me dijo
alguien ‘asi no te vay a tener que preocupar de tener cdncer de pechuga en esa pechuga’. ‘Uy la
raja’ le dije yo, ‘si me muero, tampoco me voy a tener que preocupar de ninguna otra enfermedad’.
O seaq, la gente te dice puras webadas. En cambio, la gente que lo vivid, yo llamé a unas personas
que lo habian vivido, me contaron como es la reconstruccion, como te fue con este doctor...qué
otras cuestiones asi” (P3,M,Isapre)

Las organizaciones de pacientes o agrupaciones que apoyan a pacientes con cancer, han jugado un rol
fundamental en apoyar a las pacientes con cancer de mama. Entregan un espacio seguro y de confianza
para que ellas puedan vivir su tristeza, para aprender a lidiar con los efectos secundarios de los
tratamientos, ya sean estéticos o relativos a los impactos que tienen en la vida personal y afectiva.
También realizan acompafiamientos a las mujeres durante sus tratamientos, en particular a quienes no
cuentan con una red de apoyo propia. Asimismo, ponen en contacto a pacientes, ya que hay mujeres
que no les gusta participar de organizaciones, pero si les sirve conversar con otra mujer que haya tenido
una experiencia similar.

“Yo estaba dispuesta a hacer lo que hicieron conmigo, llegar a la clinica el primer dia que tenia
quimio y hablar...la nifia me dijo mira, estuve igual que tu, tuve cdncer, me hicieron las
quimioterapias, paso y pasd. Ahora estoy regia y estoy bien, asi que no te preocupes y me dio una
tranquilidad enorme. Y yo queria hacer eso, pero me dijeron que no, que no
necesitaban” (P9,M,Isapre)

“Empecé a ir, me recomendaron que fuera a la agrupacion Nueva Vida que estaba funcionando en
la plaza y fui a las charlas y conoci a todo este grupo de sefioras que empiezan a apoyarte, con
psicologo, neurdlogo, que hablaba contigo y te contaba que podias tirar para arriba. Y realmente,
si uno tiene ganas de vivir, eso es lo importante. No porque te falte una parte, tu no dejas de ser
mujer” (P5,M,Fonasa)

“Mira yo cuando conoci a la presidenta de la Fundacion, me cambid la vida, porque me oriento y
sabiendo que hay otras personas que estdn en la misma situacion que yo, se siente bien estando
en ese grupo. Uno piensa como que uno se va a morir solamente, entonces no ve mds alld de las
personas que estdn en la misma situacion que uno. Y que ah, a este también le pasé lo mismo, o
complementamos temas de salud, complementamos la enfermedad...una dice, a mi me hicieron
esto y otra también le hicieron eso. Justamente hay una amiga aqui que me viene ayudar,
compafiera de Ripley, y viene con la nifiita asi juegan con mi hijo” (P6,M,Fonasa)

“No mira, nosotros como agrupacion, cuando sabemos que hay mujeres las apoyamos, les damos
danimos, las vamos a visitar a sus casas cuando llegan, hay gente que poco nos cree que hemos
tenido cdncer, porque como somos nosotras, llenas de vida, con dnimo, hacemos bromas, llevamos
tecito, compartimos...la familia es el principal apoyo que tienen. Y del Hospital Regional ya llevamos
un par de afios con apoyo a las pacientes. Clinica, psicdloga, psiquiatra...llevamos como 4 afios, es
muy bueno, la ayuda al dolor todo eso” (Lider de pacientes)

“En Santiago estd la Corporacion Yo Mujer, donde hacen un trabajo maravilloso. Ademds, hay
charlas educativas a las pacientes, a mi me tocé dar una charla de radioterapia en cancer de mama.
Estuve una hora hablando en lenguaje coloquial con las pacientes explicando qué era un
tratamiento en radioterapia, viendo mitos, efectos adversos, etc. Habia pacientes conectadas de
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Chile y de otros paises. Fue super lindo. Creo que eso es importante destacar, que hay instituciones
que se preocupan de informar a las pacientes y que no se sientan solas con este diagndstico” (M3,
Privado)

2.3 Barreras, Facilitadores y cuellos de botella reconocidos durante la trayectoria terapéutica

Tal como se ha esbozado a lo largo de la presentacion de los resultados, durante la trayectoria
terapéutica existen diversas barreras, facilitadores y cuellos de botella que generan retrasos en la
atencién médica. Hay elementos que son transversales a ambos sistemas de salud, mientras que otros
se agudizan mas en un sistema que en otro. A continuacion, se indicaran las barreras reconocidas tanto
por médicos como por pacientes, para seguir con los facilitadores y finalmente con los cuellos de
botella.

Barreras durante la trayectoria terapéutica

En la etapa de diagndstico y etapificacion, se identifican las barreras mds relevantes, puesto que
determinaran la continuidad de la trayectoria como también la adherencia de las pacientes a los
tratamientos. Una primera barrera tiene que ver con las dificultades de acceso la atencion primara, ya
sea por falta de horas o por ubicacién geografica. En consecuencia, las pacientes del sistema publico
enfrentan retrasos en el diagndstico y etapificacion de la enfermedad. Este problema se ve agudizado
en regiones donde tienen menor cantidad de especialistas e infraestructura. Se suma como barrera el
nivel sociocultural y econdmico de las pacientes, ya que pueden posponer la realizacion de exdmenes
por motivos de trabajo o de cuidados de terceros.

“Lo que mds me gustaria a mi, que se facilitara el acceso...a ver, en el drea primaria, en la atencion
primaria...” (Lider de pacientes)

“A nivel de sistema, yo creo que algo tan simple como el examen para tener mi diagndstico. Para
mi fue frustrante tener que insistir tanto por un examen que yo iba a pagar, sé que puede parecer
bdsico mi comentario, pero literalmente tenia que besarle los pies a la gente por teléfono para que
me pudieran dar la cita para la ecomamaria y eso me parecio frustrante. Hoy dia lo veo desde una
manera mds global y pienso, como puede ser una region con tantos habitantes, tantas mujeres,
viéndolo desde el punto de vista netamente femenino, y que técnicamente...o sea, como es posible
que sélo hayan dos lugares, dos lugares sin exagerar, en donde hacerse una ecomamaria, eso me
parecid...o sea, en qué cabeza. Para mi, a nivel de conseguir un diagnostico, esa fue la parte mds
dlgida, el tema de conseqguir el examen, porque no le veo cabida a eso” (P12,M,Fonasa)

“Entonces en un paciente publico, en general la consulta es mds tardia tanto por el acceso, porque
no hay hora...hay un retraso en la toma de exdmenes porque también no hay horas, tienen que dar
una hora para la mamografia o la ecografia y eso puede demorar quizds un mes o mds. Tenemos
también un retraso que es para la toma de biopsia, que afortunadamente con el GES ya cuando
hay una sospecha de cdncer, ya hay un plazo para poder confirmar el diagndstico, pero igual hay
un retraso...del punto de vista como...quizds sociocultural...gente que tiene un nivel mds bajo,
muchos tienen temor a consultar o muchos tienen que trabajar y posponen la consulta médica para
poder sequir trabajando y llevar lucas a su casa” (M3, Privado)

Otra barrera tiene que ver con la formacién de los profesionales de la salud que atienden en atencion
primaria, como por ejemplo, las matronas. Se sefiala que se debe trabajar en un mejor trato al paciente
como también a mejorar conocimientos y habilidades para la deteccién de un cancer de mama. Se
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detecta el mismo problema por parte de los profesionales que informan imagenes, ya que no todos son
expertos en cancer de mama.

“(...) hacerla a las matronas mds humanas, no quiero decir que no sean humanas, pero que se
pongan un poquito mds en nuestro lugar. Porque te sale una paciente con un cdncer de mama que
sugiere hacer una ecomamaria, la matrona hemos detectado que, hay varias casos que le dicen no,
no es necesario hacerse la eco. Y ya hemos tenido casos que después de un afio, de un afio y medio,
esa paciente estd con cancer de mama” (Lider de pacientes)

“Segundo, muchas de las personas que informan imdgenes, no saben, no son expertos y asi como
habldbamos de oncdlogo que ven de todo, hay radidlogos que ven de todo, entonces
probablemente la expertise que tiene un radidlogo que solamente ve mama y que estd entrenado
en screening, es distinto a un radidlogo que informa una radiografia de pie, de cabeza, de oreja y
ademds de mama. No hay un patron de calidad acd, entonces no hay una politica de screening”
(M2, Privado)

Sumado a lo anterior, Chile no cuenta con una politica de screening de cancer de mamas, por lo que no

hay una practica estandarizada al respecto. Por tanto, depende de la iniciativa de las pacientes. Las
mujeres gue se atienden en el sistema privado se examinan de manera regular, mientras que esto no
sucede en las pacientes del sistema publico, en consecuencia, la consulta tiende a ser mas tardia.

“Sabemos nosotros que en Chile existe la posibilidad de que los pacientes se puedan hacer
mamografias y ecografias complementarias a modo de screening. Pero vemos nosotros que, en los
consultorios, o hospitales publicos, no se hace muy de rutina, que sea de forma anuales, pacientes
que se pierden los controles, o que no encuentran hora...etc. Por lo tanto, si una paciente se va a
hacer el examen de forma de screening, lo que yo veo es que también tiende a ser mds tardia la
consulta” (M3, Privado)

“También los pacientes que tienen mds recursos, se hacen sus estudios de screening de manera
anual, habitualmente, entonces también el diagndstico tiende a ser mds precoz” (M3, Privado)

“En Chile no existe y nosotros tampoco tenemos un programa de tamizaje o screening de cdncer
de mama como tal, no hacemos screening, entonces uno podria hablar de screening, pero seria
bien teorico porque no es algo que nosotros hagamos en la prdctica habitual. El screening tiene
que ser algo que esté automatizado y que requiera minimo esfuerzo de las personas para hacerse
un examen, entonces eso no lo tenemos nosotros” (M2, Privado)

También se identifica en esta primera etapa, una barrera emocional, dada por la incertidumbre vy el
miedo. Varias pacientes posponen sus controles o exdmenes por temor al diagndstico de cancer que se

encuentra asociado inmediatamente a la muerte. En esta linea, un médico sugiere que se trabaje en
torno al impacto cultural que tiene la palabra cancer, de manera que se aleje de las concepciones de
muerte. A esto, se suma como barrera las creencias de las personas v el hecho de gque algunas

pacientes, en particular en adultas mayores, prefieren evitar el diagndstico para no ser un estorbo o
una carga para sus familias.

“Yo creo que primero lo emocional, la incertidumbre esta que tengo o no tengo. La primera es
emocional” (P10,M,Isapre)

“Un poco, es como la incertidumbre de lo que va a venir. O sea, ya tengo los diagndsticos, tengo la
biopsia, qué viene después y la ansiedad de esperar qué tratamiento finalmente voy a tener. Eso
me, no sé si me afecto, pero era...estar pensando constantemente” (P11,M,Fonasa)
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“Segundo, el temor, las personas tenemos miedo a encontrarnos cosas o a tener cdncer, son
muchas personas que tienen miedo a hacerse un examen para no sabery eso tiene que ver con un
tema cultural, de que si tengo cdncer me voy a morir en 6 meses, y eso es algo que estd muy dentro
de nosotros y es algo que hay que hay que trabajar para cambiar en la cultura, este impacto tan
negativo que tiene la palabra cancer” (M2, Privado)

“Una barrera tiene que ver con la educacion y las creencias. Entonces en alguna medida eso puede
retrasar el diagndstico. Otra barrera tiene que ver con la angustia de muerte, estdn tan asustados
que se esconden y eso lo vemos. O sea, recuerdo una paciente que era profesional de la salud que
derivo en medicina alternativa y se trataba el cancer de mama con medicina alternativa y llegd con
una enfermedad metastdsica y fue muy dificil con ella en esas condiciones que accediera a la
quimioterapia, fue muy dificil. Finalmente accedid y estd con vida y llevamos afios. Pero siempre ha
sido muy dificil a partir de su propia vision” (M4, Privado)

“Si bueno, una barrera el nivel sociocultural, que eso obviamente va muy de la mano con el timing
para la primera consulta o para hacerse los exdmenes. Por otro lado, hay pacientes que tienen
miedo, que se toca una pelotita la sefiora y que se ve mds en pacientes adulto mayor, que se deja
estar, ya sea porque no quiere molestar a la familia, ya sea porque cree que es algo normal o bien,
ya sospecha que tiene un cdncer pero no quiere ser un estorbo, una molestia para la familia, que
me lo han dicho asi. Los pacientes me lo han dicho con mucha pena, que podian sentir que podian
entorpecer la dindmica familiar y que pucha, prefirieron darle una chance que a lo mejor eso se
fuera solo. Esa es otra barrera, que es el miedo” (M3, Privado)

En el proceso de tratamiento, se mantienen barreras similares a las que se dan en el inicio de la
trayectoria. Los problemas de acceso en cuanto a la falta de horas, de infraestructura y maguinaria se
mantienen en particular en el sistema publico. Por tanto, las pacientes del sistema publico se enfrentan
a constantes retrasos en su atencién y en el inicio de cada tratamiento. Es decir, las pacientes pueden
recibir mas de un tratamiento vy para el inicio de cada uno, deben pasar nuevamente por un proceso de
conseguir especialista y hora. Por lo demas, si no existe la infraestructura 0 maquinaria en sus regiones
de residencia, deben esperar los tiempos de derivacidén vy trasladarse a otra regién a costa de sus
bolsillos. Ante las demoras en la atencidn, se reitera la importancia del conocimiento que tenga la
paciente de sus derechos para exigir que se cumplan los plazos GES, lo cual va a estar entrecruzado con
el nivel sociocultural de la paciente.

“Ese tiempo es super variable y depende mucho, desgraciadamente, del conocimiento que tenga la
paciente de sus derechos. Me explico, hay pacientes que me han tocado, 6 meses que estuvieron
esperando para quimioterapia o para la cirugia porque no tenian idea de que habia plazos mdximos
para poder recibir tratamiento y que eso estaba garantizado. Entonces es super variable. Entonces
también es muy dificil dar como un tiempo promedio porque pucha, todo va a depender del nivel
sociocultural del paciente” (M3, Privado)

“Nuevamente se ve enfrentada a que el hospital publico tenga disponibilidad de hora, de médico
radioterapeuta para que evalue a la paciente, uno. Segundo, de que esa paciente se haga su
escaner de simulacion de radioterapia, que es un escdner especial que se le hace a las pacientes
para poder disefiar su plan de tratamiento para ver cdmo la mdquina la va a irradiar, que también
ahi hay una brecha. Hay pacientes que la ve el médico radioterapeuta y le indica, usted tiene que
irradiarse 15 sesiones, hdgase su scanner de planificacion. Puede pasar un mes para que se haga
su scanner de planificacion y de tener el scanner de planificacion para iniciar el tratamiento, he
tenido pacientes que se demoran dos meses, tres meses. Entonces cada hito, significa un retraso
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en el inicio de alguno de los tratamientos. Tanto diagndstico como del primer, sequndo y tercer
tratamiento que requiera esa paciente en particular” (M3, Privado)

“Otra de las barreras que veo que nos estd pasando ahora a nosotros, es que nuestro edificio, por
efjemplo, la infraestructura nos quedo chica hace rato, en comparacion con la poblacion que
estamos atendiendo. Entonces, la cantidad de sillones que nosotros tenemos, son los mismos
sillones que estdn hace varias décadas atrds, no han sumado porque no tenemos hacia ddnde
crecer. Eso para nosotros es una limitante para continuar tratamientos con pacientes que van con
intencion paliativa” (M1, Publico)

“Lo unico, mds adelante, el tema de la radioterapia. Literalmente no existe aqui. No es un tema que
el personal del hospital quiera o no quiera, es que no hay. De hecho, en Aysén el cdncer es la primera
causa de muerte. Cdncer en general. Y no he profundizado en cudl es la razon, pero viéndolo a
simple vista, yo estoy casi seqgura que es porque hay zonas tan aisladas que pues las personas para
poder evaluarse y diagnosticarse, tienen que venir a Coyhaique y entre que hacen una cosa y la
otra, lo postergan o ya la enfermedad estd muy avanzada y es muy tarde” (P12,M,Fonasa)

Por su lado, las pacientes consideran que una barrera es el trato de los médicos, donde critican la falta
de un trato humano y de empatia por parte del personal de salud. En esta linea, sefialan como barrera
el que no se les ofrezca apoyo psicologico durante el proceso, en especial quienes enfrentan una
mastectomia. Ademads, un médico agrega la importancia de entregar acompafiamiento no solamente
psicoldgico, sino que también espiritual, econémicos y nutricionales. Son varias las pacientes que
comienzan modificaciones en su dieta para aportar al tratamiento y no reciben asesoria al respecto. En
este aspecto, toma especial relevancia la educacion al paciente que entregan los médicos respecto a

los procesos que viviran a raiz de los tratamientos.

“Mira, los médicos estupendos...aqui para qué decir nombres, hay médicos estupendos y hay otros
médicos, incluso mujeres, que son oncologas que son inhumanas. Porque a ellas no les ha pasado,
entonces no han pasado por ese proceso y no saben por lo que estd pasando una mujer, no tienen
la humanidad necesaria para conversar con ella, para tratarla como ser humano” (P5,M,Fonasa)

“A mi, por ejemplo, nunca me ofrecieron psicdloga. Yo sé que ahora lo hacen, como parte del
proceso. A mi nunca me lo ofrecieron y creo que era super importante, sobre todo con una pérdida
con algo tan importante...la pechuga para una mujer es como no sé, no tengo idea. Cuando me
sacaron el ttero yo nunca lo habia visto, no le tengo ni medio carifio, me dio exactamente lo mismo.
Pero la pechuga si po. Entonces siento que me falté apoyo mds terapéutico” (P3,M,Isapre)

“Claro, del apoyo emocional, econdmico, espiritual, de resolver los problemas del primo, del vecino,
del cabro chico, del papd, de la mama viejos y no tener la energia fisica para eso o tener que ir mds
al médico, no es fdcil. Y eso es algo que hay que anticipar y educar probablemente...la caida del
pelo es un tema muy importante, muy marcado. Y el apoyo nutricional, porque las personas quieren
hacer algo para evitar que vuelva el cdncer, o para sentirse mejor, o para que el tratamiento actue
mejor. Y el comer suena a algo que depende de uno, entonces ellas quieren también tener
informacion de qué comer, qué no comer o qué alimentos pueden ser mejor. Esas eran como las
principales adversidades durante el tratamiento” (M2, Privado)

Una barrera para la adherencia a los tratamientos es la falta de redes. Algunos médicos han identificado
gue pacientes de mayor edad no cuentan con apoyo familiar, lo cual dificulta su adherencia a los
tratamientos o controles, ya que requieren de acompafiamiento. Se dan situaciones en las que rechazan
tratamientos para evitar asistir periodicamente a un hospital o para evitar ser una carga para sus
familias. A su vez, es relevante el apoyo y contencién emocional que entregan las redes y cuidadores,
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guienes también cumplen un rol importante en el manejo de la informacién sobre los tratamientos y
procesos. Asi, se sefiala que en el caso de pacientes que cuentan con redes de apoyo, se les debe
incorporar en los procesos informativos, lo cual debe ser diferenciado segun el tipo de paciente y la red
gue le acompafie.

“Y a nivel de proceso, en general yo diria que lo mds complicado para mi, pero que es un tema muy
personal, sé que no es la realidad de la mayoria de las pacientes, es que he estado muy sola a nivel
de redes de apoyo, en el caso de mi familia...mi mamd y mi papd estdn en Venezuela, yo no tengo
una red de apoyo de confianza en Coyhaique, bueno como estoy inmunodeprimida igual estoy
super aislada, pero a lo que voy es que...al principio me senti muy sola, y de ahi la importancia de
este grupo de apoyo en el que estoy, es que...obvio pero mi esposo es el que se ha entregado a todo
esto y mi hijo que estd conmigo, pero hubo un momento en los que me sentia muy, muy sola”
(P12,M,Fonasa)

“Y otra que...tu soledad. Mi esposo salia en la mafiana temprano y no llegaba hasta en la noche.
Yo iba sola a las quimioterapias, yo iba, me hacian la quimio, volvia a la casa, me ponia mi camisa
de dormir, me ponia un gorro porque me dio fotofobia, me ponia un gorro negro oscuro mds un
antifaz, me ponia en la cama y ponia un lavatorio al lado. Te lo explico tal como lo hice. Muchas
mujeres deben hacer lo mismo. Porque me venian los vémitos, sola, sola” (P5,M,Fonasa)

“Nos pasa harto que el cdncer de mama es un tipo de cdncer que en general se da en pacientes
mds afiosas. Entonces, hay una poblacion, yo veo la poblacion del sector norte, entonces una de las
barreras que mds veo muchas veces es en el acompafiamiento familiar. Las pacientes con cdncer
de mama tienen que hacerse estudios, tienen que venir muchas veces al instituto a recibir
tratamiento, hacer exdmenes de sangre, entonces son hartos controles y muchas veces no cuentan
con el apoyo familiar, o alguien que pueda estar acompafdndolas en esto. Hay muchas que
rechazan por ejemplo quimioterapia y prefieren terapia hormonal o endocrina en este caso, que es
un tratamiento que les permite no acudir tantas veces a los controles o a los sequimientos en el
fondo. Esa es una de las barreras que mds veo. La red de apoyo con la que cuenta el paciente” (M1,
Publico)

Se advierten algunas barreras que son transversales a la trayectoria terapéutica tanto de pacientes del
sistema publico como privado. Una es la entrega de informacion. En la actualidad, se evallda que la
informacion es confusa y de dificil acceso, por lo que se debe facilitar esto a los pacientes y sus redes
de apoyo, entregando informacién a través de diversos medios y formatos. De esta forma, se debe velar
por que los pacientes conozcan sus derechos, para que asi puedan exigir los tiempos de atencidn y sean
participes de sus procesos de tratamiento. Se destaca, que se debe considerar el estado emocional de
los pacientes y familiares al momento en que entregan la informacion, lo que enfatiza la necesidad de
gue la entrega de informacion sea continua y de facil comprension.

“Creo que hay que trabajar mds, que las personas sepan que tienen derechos y que tienen derecho
a exigir tiempos, por ejemplo. Desde que se hace el diagndstico o hasta que le entregan un plan de
tratamiento. Eso si uno lo busca en internet lo encuentra, pero requerimos informacion por todos
lados, por teléfono, por internet, por papel, por television...y yo creo que hay que buscar
continuamente una forma de que las personas, todos nosotros tengamos mds facilidad a conocer
cudles son nuestros derechos en salud. Y esto no sélo para el sistema publico, para las Isapres.
También mucha informacion genera angustia y pérdida de tiempo, genera incertidumbre y hace
que las personas se confundan” (M2, Privado)
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“Es muy importante la informacion. Y claro, los profesionales de la salud pensamos que en la
entrevista en la consulta decimos todo, y parece que uno menciona todo lo mds importante, pero
ante las personas...y no sdlo las personas, las familias igual, porque la familia estd tan "choreada"
0 mds que el paciente, que hay que repetir, hay que reforzar, hay que entregar informacion” (M2,
Privado)

Las entrevistadas sefalan las desigualdades en la atencion como una barrera. Quienes se atendieron
por el sistema privado, expresan sentirse privilegiadas por la calidad y la rapidez de la atencién que
recibieron, lo cual mencionan les hace sentir un poco de culpabilidad al pensar en las mujeres que no

cuentan con ese privilegio.

“Y yo creo que las dificultades, la desigualdad de la atencion po, reitero yo estaba privilegiada, pero
yo sé que gente con Fonasa en otro lado, no es tan privilegiado, para nada. Pienso en los hospitales,
en la atencion, el hospital donde fui a comprar la licencia médica que estuve esperando dos horas,
vi diferentes realidades. Yo personalmente creo que yo tuve casi ningun tipo de dificultad. Porque
gracias a Dios yo econdmicamente puedo, es verdad que el GES me financiaba, pero yo pagaba mis
partes también. Entones no toda la gente tiene la plata cash, cash, para pagar cuando te cobran,
entonces yo creo que tuve poquisimas dificultades” (P10,M,Isapre)

“Entonces...eso te puedo decir de mi experiencia, no tuve tantos baches en el camino, y me siento
hasta culpable fijate un poco, porque sé que hay gente que no tuvo la misma experiencia y uno
como que se llevd toda la parte...como tanta diferencia en algunos casos” (P4,M,Isapre)

En esta linea, las pacientes del sistema privado no identifican mayores barreras en su trayectoria
terapéutica. No obstante, mencionan ciertas dificultades con la Isapre en relacidn con trdmites y pagos.

Comentan que deben realizar largas horas de espera para los tramites e indican problemas con la
cobertura.

“Dificultad...mira yo diria que ir a la Isapre, a la oficina a hacer los trdmites, o mucha demora. Era
mucha espera, dos, tres, cuatro horas de espera” (P9,M,Isapre)

“La otra tiene que ver con el financiamiento, porque el financiamiento no funciona como uno piensa
que deberia ser porque hay muchas cuentas que no pagan todo, muchas cuentas que si el paciente
no reclama tiene que pagar, entonces es frecuente que el paciente después de 9 meses, se escuche
que tiene que copagar cada 3 semanas 1 o 2 millones de pesos. Ir a reclamar, tienen que reclamar
hasta que le bajan 200 lucas a 100 lucas, entonces es mucho mds abordable. Entonces, la angustia
tremenda, porque si bien es cierto, acceden al cuidado, el copago, el dinero que tienen que sacar
del bolsillo, es de una magnitud que es inabordable” (M4, Privado)

“Lo otro que fue super fome fue la Isapre. Después no me queria cubrir una parte de la
reconstruccion mamaria y fijate que se me juntd con el tercer cdncer. Yo te diria que una de las
partes fomes del proceso, fue como lograr que la Isapre se pusiera con todo lo que tenia que
ponerse. Ellos se resistieron a pagar una parte y al final me la pagaron y ya la jueza de la
superintendencia le dijo que la proxima con multa. Entonces ahi me pagaron. De ahi que los tengo
cortitos” (P3,M,Isapre)

“Todas las dificultades tienen que ver con la parte administrativa diria yo. En lo que yo vivi. La parte
econdmica, cudl es el reembolso de la Isapre, la cuestion de ir a hacer una cola...tengo el recuerdo
de estar en la calle ponte tu por el tema del GES, entonces tenia que ir a una oficina, al rato volver
caminando para acd, volver a lo otro, volver al timbre, después volver a la misma oficina, que te

124



den la hora...toda esta cosa como media engorrosa...la Isapre, cinco horas en la Isapre, que no te
reembolsaron lo que habia que reembolsar” (P4,M,Isapre)

Finalmente, en la etapa de seguimiento, los médicos comentan que no existe en Chile un programa de
seguimiento que esté estandarizado, por lo gue en general, las personas se van perdiendo a medida

gue pasa el tiempo. En consecuencia, se establece que los controles de seguimiento se debiesen
realizar en los consultorios del sistema publico, lo que requiere de entrenamiento de profesionales de

la salud que puedan realizar un adecuado seguimiento a los pacientes. A su vez, requiere de gue se

establezca una red comunicada entre hospitales con una ficha Unica de pacientes.

“Nosotros tenemos, no tenemos un programa de seguimiento...creo que no hay en Chile...un
programa de seguimiento estandarizado asi que hacemos un seguimiento en general. Nos pasa
probablemente como con todos, yo creo que cada vez las personas van perdiendo ese seguimiento
a medida que pasan los afios. Pero no tenemos un programa de sequimiento definido. Yo creo que
eso también es un pendiente, no solo de aqui en Chile sino que en todo el mundo. Requiere un
equipo, requiere voluntad, nuestro sistema de salud privado probablemente no viva de ver
pacientes sobrevivientes, no se financia eso. Pero para el sistema publico de salud, los sequimientos
deberiamos hacerlos, en el caso nuestro igual cierto, los consultorios, no los centros de cdncer. Eso
hay que trabajar, para que el sequimiento de nuestros pacientes o de los pacientes de todos los
hospitales se sigan en sus consultorios. Pero para eso tenemos que tener una red mds comunicada.
Una ficha electrénica tnica” (M2, Privado)

“Igual que en el resto del mundo y en el resto del pais, no distingue el sistema previsional, porque
hay mucho paciente que abandona el sequimiento, muchos. Y es normal. Uno lo conversa con los
psiquiatras, con los psicélogos...me da impresion que es parte de la negacion, ya no tengo cdncer.
Entonces hacen la vida normal y se olvidan” (M4, Privado)

“Para nosotros se volvié insostenible, entonces tenemos que, queremos hacer con el instituto, un
programa piloto con la atencion primaria para poder descartar un par de estas pacientes en la
atencion primaria, pero tenemos que capacitar al personal de como palpar, de como tocar una
mama y como se siente una mama que ya estd tratada en el fondo, porque no es igual una mama
irradiada, operada, que tiene probablemente una reconstruccion también, a una mama gue es
normal. Entonces requiere mucho esfuerzo y mucha capacitacion. Ademds del esfuerzo que uno
tiene que ponerle, porque sabemos también que la rotativa del personal de salud en atencion
primaria también es alta. Entonces igual pensamos que ese esfuerzo va a ser importante” (M1,
Publico)

Cuadro N°7. Sintesis de barreras identificadas por pacientes y profesionales de la salud

Sistema de salud Barrera

Sistema publico de salud | Dificultades de acceso a la atencidn primaria

Nivel sociocultural y econdmico de las pacientes.

Falta de formacion en deteccidn de cancer de mama de los profesionales
de la salud de atencién primaria.

Falta de una politica de screening de cancer de mamas, por lo que no
hay una practica estandarizada al respecto, dificultando la deteccién en
especial en el sistema publico.
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Barrera emocional, dada por la incertidumbre y el miedo, lo que trae
como consecuencia el que se pospongan controles o exdmenes por
temor al diagndstico de céncer, asociado a muerte.

Creencias de las personas y el hecho de que algunas pacientes, en
particular en adultas mayores, prefieren evitar el diagndstico para no ser
un estorbo o una carga para sus familias.

En el tratamiento, se mantienen barreras similares a las que se dan en
el inicio de la trayectoria por problemas de acceso en cuanto a la falta
de horas, de infraestructura y maquinaria, retrasando el inicio de
tratamientos.

Falta de infraestructura o maquinaria en regiones.

Falta de trato humano y de empatia por parte del personal de salud.

Falta de apoyo psicoldgico durante el proceso, en especial quienes
enfrentan una mastectomia.

Falta de redes de apoyo, lo que dificulta la adherencia a los tratamientos.

Sistema privado de salud | Dificultades con la Isapre en relacion con tramites y pagos.

Transversales a ambos | Problemas en la entrega de informacion a pacientes.
sistemas

Desigualdades en la atencidon, ya que quienes se atendieron por el
sistema privado, expresan sentirse privilegiadas por la calidad vy la
rapidez de la atencién que recibieron, lo cual mencionan les hace sentir
un poco de culpabilidad al pensar en las mujeres que no cuentan con
ese privilegio.

Falta de un programa de seguimiento estandarizado .

Falta de una red comunicada entre hospitales con una ficha Unica de
pacientes.

Facilitadores en la trayectoria de la paciente con cancer de mama

Respecto a los facilitadores que se identifican en la trayectoria de la paciente con cancer de mama,
estos se concentran principalmente en el sistema privado de salud, no obstante, hay algunos elementos
gue son transversales a ambos sistemas de salud.

En contraste con las barreras nombradas en el apartado anterior, los principales facilitadores que
prevalecen en el sistema privado de salud es el acceso a una atencién oportuna. Por tanto, en general

en el sistema privado se produce una deteccion temprana del cancer, donde los tiempos de atencién
son rapidos, a la vez que no hay problemas para conseguir horas para examenes.
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“Mira, yo tuve la suerte de estar en el sistema particular. Yo no sé en el sistema publico, pero siento
que cuando las cosas funcionan como por un riel y se van rapidito. Siento que dentro de todo, fue
muy dgil, entonces como que no hubo tiempo de desesperacion o de ir una vez y que no me podian
atender y otra vez y que la hora no estaba bien tomada o que se equivocaron de doctor y me dieron
otro...que uno escucha que de repente pasa en el sistema publico...porque creo que debe ser un
factor emocional muy fuerte” (P7,M,Isapre)

Las pacientes también consideran que el tipo de atencion recibida por parte del personal de salud es
determinante en facilitar los procesos. Quienes se atienden en el sistema privado, explicitan que debido
al dinero que pagan, el personal de salud se encuentra siempre atento a todas las necesidades de la
paciente, para lo cual cuentan con una alta cantidad de profesionales de la salud. Por su lado, las
pacientes del sistema publico simplemente agradecen cuando la atencidn es amable, empatica vy
humana.

“Estamos hablando de un sistema de salud privada en que la Alemana te cobra carisimo, pero tenis
cuatro minas, una que te hace carifio en el dedo de acd, otra que te tranquiliza por acd y otra que
te explica y otra que te calienta la camilla para que no te de frio cuando te acostai. Entonces, yo
me siento bendecida. Tengo clarisimo que esa no es la realidad que uno vive cuando va a un hospital
publico” (P3,M,Isapre)

“En la Clinica Las Condes estuve rodeada de doctores para las reconstrucciones, cirujanos de ahi
mismo, donde la hoteleria es buena, no solo la parte de salud. Entonces, estuve con hartos
colchones, algodoncito. No te puedo decir que haya tenido problemas de ese tipo porque no los
tuve. No tuve contra tiempo y yo creo que fue una experiencia muy de privilegio, entonces no sé si
es real” (P4,M,Isapre)

“Yo creo que el personal del hospital ha sido muy humano y eso a mi me ha ayudado mucho. Siento
que el personal del hospital ha sido muy amoroso, muy humano, ha sido muy cdlido y eso para mi
es fundamental. Yo sé que hay gente que le da igual si te tratan con carifio o no. Pero para mi, eso
me ayuda mucho y el personal ha sido muy muy cdlido” (P12,M,Fonasa)

Otro facilitador es la comunicacion efectiva por parte de los médicos y la entrega de informacién segun
las necesidades de la paciente. El hecho de que el personal médico explique los procedimientos y todo
lo que va a ir sucediendo durante un tratamiento, entrega tranquilidad y contencion a las pacientes.

“La doctora otra cosa que hizo stper buena, que me presto un libro a mi. Como ella me vio que era
stuper buena para investigar, me paso un libro que era de ella, amorosa, que habian escrito con no
sé quién...ella participa en una cuestion de cdncer de mama, y me paso un libro genial con todas
las preguntas que uno se puede llegar a hacer, los efectos secundarios de las pastillas, qué me va
a pasar, qué pasa si se me cae el pelo...donde me puedo comprar un turbante...todo. Super buena
onda” (P3,M,Isapre)

“Y otra cosa que me dio mucha tranquilidad, es que me di cuenta que con los estudios médicos, las
clinicas, qué sé yo...da la sensacion de que estad todo estudiado. Que todo lo que te explican previo
que te va a pasar, pasa. Y eso también produce mucha tranquilidad” (P7,M,Isapre)

“Y te informan con consistencia, porque después de que te digan, mira te van a poner la quimio, va
a pasar un mes, vas a ver que te pica un poquito el casco y a la semana de esa picazon se te va a
caer el pelo. Y es asi. Y uno como que se prepara y lo enfrenta asi. Pero no es mds ni menos grave
que lo que te explican. Entonces por lo menos a mi, no sé si yo tenia un equipo médico que era muy

127



diddctico, pero como te explicaban y habia una enfermera muy amorosa que estaba todo el tiempo
aclarando dudas y viendo si uno tenia inquietudes” (P7,M,Isapre)

Las pacientes del sistema privado establecen que el contar el dinero suficiente para pagar el
tratamiento ya es una facilidad. La tranquilidad econdmica es un facilitador fundamental, ya que les
quita el estrés y presion de pensar cémo pagar el tratamiento. Ademds, estiman que el poder
adquisitivo en esta enfermedad, puede llegar a ser definitoria de las probabilidades de sobrevida,
jugando a favor para quienes pueden pagar un tratamiento en el sistema privado.

“El factor econdmico es importantisimo (...) si hubiésemos tenido que pagar de nuestro bolsillo, otra
cosa hubiese sido. O sea, obviamente me hubiera quedado sin dormir pensando como iba a pagar
esas tremendas cuentas, y eso también facilita la tranquilidad en un proceso de recuperacion. Soy
una agradecida de Dios de haber podido tener este sequro, de haber podido tener estas alternativas
y de cédmo fue mi proceso en el tema econémico” (P7,M,Isapre)

“Yo creo que mi actitud, que yo soy bien proactiva, mi estado de dnimo, que soy positiva en general
y la plata que tengo po, tampoco estoy bafiada en plata, pero puedo pagar un tratamiento.
Entonces yo creo que eso me facilito, porque la plata hace mucho. Mira, simultdneamente yo soy
profesora, una alumna me conté, mi mamd tiene su mismo cdncer, pero a ella la atendian por el
consultorio y termind falleciendo...Mira la comparacion. La sefiora inclusive era mds joven que yo,
pero ella fallecié. Yo creo que es un ejemplo claro y me da pena recordarlo” (P10,M,Isapre)

Un elemento transversal a los sistemas de salud y que se ha reiterado a lo largo de la trayectoria de las

pacientes, son las redes de apoyo. Las pacientes consideran que son un facilitador relevante para
sobrellevar la enfermedad, ya que cuando son mujeres recuperadas de un cancer o pacientes que van

en etapas mas avanzadas de un tratamiento, transmiten conocimiento que brinda calma, seguridad y
esperanza. Asimismo, |as organizaciones de pacientes aportan con entrega de conocimiento y espacios
de contencion.

“Y es lo que a mi me ayudd, escuchar de otras personas. Me ayudo algo que me quedd
grabado....’Esto no es tanto como parece’. Porque claro, uno ve las quimioterapias y que vas a
vomitar todo el dia y que te vas a sentir mal, la verdad es que yo sé que todos los organismos son
distintos, pero para mi fue bien llevadero.” (P2,M, Isapre)

Cuadro N°8. Sintesis de facilitadores identificadas por pacientes y profesionales de la salud

Facilitadores

e Acceso a una atencion oportuna

e Buena atencidn por parte del personal de salud

e Comunicacion efectiva por parte de los médicos y la entrega de informacion segun las
necesidades de la paciente

e Contar con recursos econdmicos para pagar el tratamiento

e Redes de apoyo

e QOrganizaciones de pacientes
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Cuellos de botella identificados en la trayectoria del paciente con cadncer de mama

Los cuellos de botella son etapas donde la trayectoria del paciente, principalmente del sistema publico,
se ve frenada por una alta demanda y falta de oferta en el sistema de salud. Estos cuellos de botella
fueron identificados principalmente por los médicos especialistas entrevistados.

En la etapa de diagndstico v etapificacidon, un primer atochamiento se produce por la falta de horas
para acceder a una primera consulta en la atencidn primaria. Sumado a aquello, se producen demoras
significativas en la derivacion de la atencidn primaria a la terciaria. Una vez la paciente se encuentra en
proceso de examenes, se identifica que hace falta una mayor cantidad de personal especializado en los
examenes gue se requieren para un diagndstico. Un médico ejemplifica con los profesionales que hacen
biopsia o el uso de maquinas de biopsias, que necesitan de profesionales capacitados en aquello.

“Aunado a los multiples problemas que hay, las mujeres dirdn, no, para ir a una mamografia hay
que pedir una hora, hay que ir al APS, entonces no hay hora nunca. Entonces obviamente, el flujo
debe mejorar desde APS, o sea, que el médico de APS, todas las mujeres, a partir de los 35 afios
tienen que hacerse religiosamente, anualmente, la mamografia. Lo que pasa es que el programa
del Minsal dice que es cada dos afios, a partir de los 40 afios y por ahi comenzamos también con
un error” (M5, Publico)

“Pero el resto de los hospitales, se demoran bastante, incluso, se demoran no solamente cuando
estd el paciente con ellos, sino que se demoran en la derivacion de la atencion primaria al dmbito
hospitalario” (M1, Publico)

“Dicho eso, este proceso previo al diagndstico estd el tema de cdmo se hace el diagndstico y creo
que hay que mejorar los tiempos, el acceso a las biopsias de las personas que hacen, las personas
que hacen biopsia o las mdquinas de biopsia, requieren recursos humanos, capital de gente que
sepa hacer eso y eso no estd en todos lados, eso puede producir lista de espera o atochamiento en
algunos hospitales publicos. Y el procesamiento de esa biopsia requiere un patdlogo ojald
entrenado y requiere de tinciones especiales y eso también requiere controles de calidad en cuanto
a que sea bien hecha y que sea oportuno el resultado” (M2, Privado)

A su vez, la alta rotacion de oncdlogos, en particular en el sistema publico, genera demoras en la
atencién debido a la falta de personal médico. Por lo general, los oncdlogos del sistema publico se
trasladan al privado, desestabilizando todo el sistema publico al reducir las horas disponibles para
atencion y tratamiento.

“Ahora, de la parte de la etapificacion, nosotros en algun minuto si estuvimos super criticos, porque
el gran problema del sistema publico, es la rotacion de médicos, entonces, nosotros tenemos mucha
rotacion porque oncologia es un nicho super chico. Somos muy pocos oncélogos, entonces basta
con que un sélo oncdlogo se vaya de algun hospital o de alguna parte privada, para que se empiece
a desestabilizar el sistema en todas partes. Entonces eso a nosotros nos desestabiliza mucho
porque igual baja las horas disponibles para atencidn y tratamientos de pacientes” (M1, Publico)

Durante el tratamiento, se advierten problemas en el trabajo con segundos prestadores, ya que el inicio
de los tratamientos puede demorar mucho tiempo al no estar sujetos a los plazos GES. A su vez, se
advierte gue falta una mayor coordinacidn interna en los equipos médicos, debido a que un paso
erroneo de un profesional va generando demoras y atochamientos en los procesos de los pacientes.
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“Porque cuando se deriva al sequndo prestador, no hay tiempo para cumplir GES, o sea, el sequndo
prestador se puede demorar mucho tiempo, entonces ahi fue complejo, porque nosotros
recuperamos después las horas de radioterapia, pero como ya habian sido derivados a un sequndo
prestador, tenian un folio Fonasa y el instituto no pudo rescatar a estos pacientes” (M1, Publico)

“Otra cosa importante es que los equipos médicos trabajen mds unidos. Aqui hay mucha desunion.
Y eso también, el que paga los platos rotos son los pacientes, porque ellos son los que van
buscando...otro nodo critico que tenemos es la colocacion del catéter para quimioterapia. Son muy
tardios, tengo que a veces rechazar quimioterapias porque hay pacientes que tienen malos accesos
y no pueden colocarse la quimioterapia si no tienen el catéter, entonces hay que esperar que tengan
pabellon...eso es otro nodo critico que tenemos. Colocacion del catéter que es terriblemente
tardio” (M5, Publico)

En relacion al seguimiento, cabe destacar que las pacientes pueden continuar en seguimiento durante
5 a 10 afios después de haber terminado sus tratamientos. Como explica un médico, estas pacientes
pueden tener un riesgo de recurrencia hasta 15 afios después de haber finalizado el tratamiento, por
lo que técnicamente no se darian de alta nunca. Esto genera un cuello de botella ya que estas pacientes
se siguen atendiendo con los oncdlogos y eso reduce las horas disponibles de atencidn para nuevas
pacientes. A raiz de lo anterior, es que se enfatiza en la importancia de que el seguimiento comience a
realizarse en la atencién primaria, lo que requiere de la formacion de profesionales especializados.

“Son pacientes que estdn con nosotros entre 5 a 10 afios después de haber terminado el
tratamiento quirdrgico, la radioterapia y la quimioterapia, en caso que lo tengan indicado. Ahora,
pueden tener riesgo de recurrencia hasta 15 afios después de haber completado el tratamiento.
Qué quiere decir eso, que son pacientes que habitualmente ingresan con nosotros y no se dan de
alta nunca, siempre estdn en seguimiento. La gran mayoria de los seguimientos y a nivel
internacional, se hacen en la atencion primaria, ya sea por enfermera capacitada, por médico
general, médico familiar incluso. Que es algo que nosotros no hacemos actualmente. Entonces en
el caso de la patologia mamaria, tenemos una cantidad de egresos que es minima en comparacion
con la cantidad de pacientes que estdan ingresando” (M1, Publico)

Cuadro N°9. Sintesis de cuellos de botella identificadas por pacientes y profesionales de la salud

Cuellos de botella

e Falta de horas para acceder a una primera consulta en la atencion primaria

e Se producen demoras significativas en la derivacién de la atencion primaria a la terciaria

e En el proceso de exdmenes por la falta de personal especializado en los examenes que se
requieren para un diagnostico

e laaltarotacidon de oncdlogos, en particular en el sistema publico, genera demoras en la atencion
debido a la falta de personal médico

e Durante el tratamiento, se advierten problemas en el trabajo con segundos prestadores, ya que
el inicio de los tratamientos puede demorar mucho tiempo al no estar sujetos a los plazos GES
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e Se advierte que falta una mayor coordinacion interna en los equipos médicos, debido a que un
paso erroneo de un profesional va generando demoras y atochamientos en los procesos de los
pacientes

e Enelseguimiento, las pacientes pueden continuar en seguimiento durante 5 a 10 afios después
de haber terminado sus tratamientos, lo que genera un cuello de botella ya que estas pacientes
se siguen atendiendo con los oncélogos y eso reduce las horas disponibles de atencion para
nuevas pacientes.

2.4 Necesidades de salud o de otro tipo identificadas durante la trayectoria terapéutica de pacientes con
cancer de mama

Se identifican diversas necesidades del paciente y familiares que se desarrollan a largo de la trayectoria
terapéutica, que se presentan a continuacion en orden aleatorio en base a las entrevistas de las
pacientes y los médicos especialistas.

(i) Apoyo psicoldgico

(i) Rehabilitacién a largo plazo post tratamiento
(iii) Educacion sexual y reproductiva

(iv) Acompafiamiento/apoyo redes

(v) Apoyo nutricional

(vi) Necesidad de apoyo de asistente social
(vii) Terapia ocupacional

(viii) Acceso a medicamentos

(ix) Comunicacion/informacion

(x) Buen trato al paciente

(xi) Apoyo en operaciones profilacticas

Apoyo psicolégico

“Nosotros tenemos un buen equipo de salud mental, pero no da abasto. Yo creo que todas las
pacientes con un cdncer de mama, debiesen tener una evaluacion psicoldgica, y deberian tener un
apoyo psicologico, y este apoyo deberia estar disponible hasta después del término del tratamiento.
Porque a veces las patologias psiquidtricas no se desarrollan durante el tratamiento porque estdn
las pacientes a full con todo, sino que se desarrollan después de terminar el tratamiento” (M1,
Publico)

“Yo creo que es algo que no manifiestan las pacientes (terapia psicoldgica), yo creo que esa es una
necesidad que uno como médico, estd obligado a ir a descubrir si la paciente necesita esto. No es
algo, es raro que una paciente le diga a uno, pucha sabe que, estoy stiper angustiada con este
diagndstico de cdncer, pucha doctor, he estado llorando...porque tengo miedo, pucha doctor, me
preocupan mis hijos, la verdad que es algo que no sale de manera espontdnea, uno tiene que
activamente ir a buscarlo y ver si esa necesidad existe para poder derivar. Y es algo que creo que
estamos al debe los médicos en general porque muchas veces no estad el tiempo para poder tener
una gran consulta y poder conversar largamente y distendidamente y poder ir a buscar eso” (M3,
Privado)

“Si (apoyo psicoldgico para la familia), es como que, igual que la droga creo yo, que si se enferma
uno se enferman todos” (P6,M,Fonasa)
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“Uno igual sufre, pero llegd un minuto en que también pedi... no atendia el psicdlogo, hicimos un
contacto, también uno de mis hijos me lo hizo, con una clinica de Santiago y me atendia con un
psicdlogo a través de videollamada. Que me sirvieron de mucha ayuda, o sea, realmente la
necesitaba, porque hay dias que me decaia mucho y qué hago, y que no sé qué
vendra” (P11,M,Fonasa)

“Mira, a veces depende del médico, del oncdlogo. El es el que te ve, porque una persona puede
estar con depresion, pero no lo demuestra. Se va todo para adentro, no dice, oye, yo no puedo
dormir, no puedo estar con mi esposo, no tengo deseos de comer, no tengo deseos de vestirme, de
bafiarme, no tengo ganas de arreglarme, no quiero salir afuera, no quiero que me vean asi, No
quiero que vean mi color. Porque, increible que una persona con cdncer toma un color muy
diferente a las demds. Es una palidez que va desde las manos para arriba. Como te digo, pierdes tu
pelo, tu feminidad, ya no te puedes arreglar como te arreglabas antes, echarte tu manito de
gato...entonces eso” (P5,M,Fonasa)

“En la clinica, cuando estuve en las quimios hospitalizadas, que fue la primera y la ultima creo, te
ofrecen apoyo psicologico ahi mismo en la clinica. Va un psicélogo y psiquiatra a la clinica. Lo que
yo tomé aparte fue por mi cuenta, pero en la clinica igual tienes apoyo psicoldégico” (P2,M,Fonasa)

“Si, me mandaron al psicélogo, pero fue mds porque mi mamd estaba recién fallecida, entonces el
doctor me mandod para tratar mi duelo y que no me afectara tanto con la enfermedad. Ahi estuve
harto tiempo con el psicdlogo igual, de oncologia. Me ayudd harto, me hacia tareas, me hizo
acordarme de cosas que habia vivido con mi mamd que no me recordaba...entonces fue
bueno” (P8,M,Fonasa)

Rehabilitacion a largo plazo post tratamiento

“Rehabilitacion después del tratamiento. Porque hay muchas pacientes que quedan con efectos
adversos o secundarios, que son a largo plazo. En el caso, por ejemplo, de las pacientes con cdncer
de mama, la presencia del linfedema, porque hay muchas que se les saca ganglios de la axila y el
bracito se les hincha constantemente, entonces ese manejo que tu lo vez post tratamiento a largo
plazo, es fundamental. La rehabilitacion en ellas. También la terapia endocrina, que puede durar 5
a 10 afios, provoca una serie de efectos adversos en la paciente, que tampoco en general se
manejan” (M1, Publico)

“La kinesiologia. Porque a raiz de la extraccion de ganglios, yo siento que se me estdn hinchando
unos dedos de la mano y le tengo mucho temor al tema del linfedema, entonces le pedi a la
oncdloga que me derivara a kinesiologia” (P12,M,Fonasa)

Educacién sexual y reproductiva

“Problemas en el dmbito sexual, porque les provoca mucha sequedad a veces, tienen picazon a
nivel de la region genital, todas esas cosas no se manejan mucho” (M1, Publico)

“Si bien es cierto que el cdncer de mama es de pacientes mds afiosas, en el ultimo tiempo han
aumentado la cantidad de pacientes con cancer de mama que son jovenes y por toda esta situacion
de ser profesionales, uno va relegando la maternidad para después y cuando uno se enfrenta a una
paciente de 38 afios con cdncer de mama que no ha tenido hijos, y le ofreces un tratamiento para
curarse pero que tienen una probabilidad de dejarla infértil, es complejo, porque no tengo qué
ofrecerle. No tengo como ofrecerle una evaluacion con un ginecdlogo que la pueda hacer una
preservacion de dvulos o embriones si es que estd casada para que después pueda ser mamd. No
estd contemplado en la oferta y es un tratamiento de alto costo” (M1, Publico)
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“Para qué hablar de la parte sexual, la sexualidad, como ha andado la parte sexual con tu pareja,
es algo gque aun menos se toca en la consulta médica y es algo que probablemente es muy
importante en nuestras pacientes, ver cdmo estd su sexualidad. Los médicos somos muy malos para
buscar eso, muy malos para derivar, muy malos para saber ddnde derivar y quedamos super mal
parados...pero es una realidad también” (M3, Privado)

Acompafiamiento/apoyo redes

“Apoyo familiar, hacer alternativas de lectura, tantas cosas que uno puede...lo que pasa es que uno
con tan poco tiempo de consulta, obviamente hay muchas cosas que a uno se le pasan. No sé,
actividades al aire libre, ejercicio, yoga, tantas cosas que hay para ayudarlos para que su nivel
mental sea mejor. En eso obviamente los ayuda su actitud, todas estas cosas que son stper
importantes” (M5, Publico)

“El acompafiamiento, el acompafiamiento de tus pares...porque hay mujeres que quedan solas y
no tienen quién las acomparie. Es simple. Entonces nosotros, como grupo, nos dedicamos, antes de
la pandemia, nosotras saliamos sabado y domingo, a recorrer nuestra region y visitdbamos y la
verdad es que eso es muy bonito” (Lider de pacientes)

Apoyo nutricional

“En el hospital en general no hay muchas orientaciones de alimentacion, creo que hace falta eso”
(M5, Publico)

Yo ademds de verme con la oncdloga (...) y me veo con una nutricionista y todo eso dentro de la
unidad de oncologia. Inclusive el dia que me recibieron, me vi con todos estos especialistas”
(P12,M,Fonasa)

“Eso es lo otro, porque la alimentacion también conlleva a que uno tenga nduseas, que comer
ciertos alimentos, prohibir otros alimentos, que todo sea fresco...entonces es un gasto también
para eso. También es un gasto la alimentacion, la fruta, la verdura siempre” (P6,M,Fonasa)

Necesidad de apoyo de asistente social

“Yo pienso que una...asistente social debiese estar presente en el equipo de salud, como lo estdn
los psicélogos, las enfermeras, los médicos, kinesidlogos, nutricionistas...el asistente social debiese
ser una parte tan importante como la nutricionista, las enfermeras, etc.” (M4, Privado)

“La asistente estd ausente y tiene que ver mucho con colaborar en los procesos de financiamiento
para que el paciente acceda al financiamiento del sequro que tenga o de la Isapre o de Fonasa o
de los programas que hay. Esta cuestion de la AFP, el tema de las licencias que se perpetuan, el
tema del acceso al sequro de invalidez. Hay un mundo bien amplio donde la asistente social tiene
mucho que hacer y hoy dia no participa del equipo” (M4, Privado)

Terapia ocupacional

“La trabajadora social, la reinsercion laboral, una persona que estd en tratamiento de
quimioterapia y cirugia por un afio, obviamente que después de un afio, ya sea que tuvo trabajo o
no lo tenia antes, cuesta volver al mercado. Hay inseqguridades, hay fatiga, hay miedo, y la terapia
ocupacional creo que es muy importante y este apoyo en el sequimiento. Pero si, yo creo que hay
mucho espacio para un apoyo mds global sobre todo cuando el paciente termina el tratamiento ya
deja de ver tanto médico y dice, bueno y ahora qué hago. Ya tengo pelo, ya estoy comiendo normal,
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recuperé las fuerzas y esta pausa de un afio ya pasd. Como volver a la vida normal entre comillas,
creo que ahi nos falta un apoyo” (M2, Privado)

“Entonces estuve con licencia y volvi cuando me sentia bien, bien, bien como para volver preparada.
Porque también el encierro y estar en la casa, igual como que te olvidas de tus rutinas laborales.
Entonces, yo me sentia débil cuando volvi al mundo exterior, me acuerdo la primera vez que anduve
en el metro sola...entonces eso también es otro proceso. Yo creo que ese proceso lo vivi mds lento,
pero todo a su tiempo” (P10,M,Privado)

Acceso a medicamentos

“Cuando a uno le hacen la quimioterapia uno queda mal. Yo los primeros dias los pasaba en cama
y después me sentia mejor. Pero ahi es cuando se requiere de algun medicamento, de algo que no
sea tan invasivo porque la quimio es muy invasiva. Entonces una, los malestares al estomago, la
sensacion de nduseas, porque en el hospital a uno sélo le dan domperidona y "don" que es para los
vomitos. Pero antes a uno le daban estos de ondacentron se llama, que es un medicamento
fabuloso, pero es caro, y eso no estd en el hospital. Entonces hace falta...y eso lo probé en la
Catdlica, porque me daban eso, pero acd no lo dan en el hospital. Entonces dan como lo minimo
para que una pueda salir de la crisis en la que estd en ese momento” (P6,M,Fonasa)

“Yo pienso que peleé tanto...cuando nos dieron la droga tuve que ir a pelear, que va a llegar, que
no hay. El tamoxifeno estaba en receso, hubo un tiempo que no encontrabas y tenias que volver a
ir para que te lo dieran...hasta que te lo entregaban” (P5,M,Fonasa)

Comunicacién/informacién

“Hay que decir...tienen que decirte a ti lo que te pasa. Porque uno se imagina, no te dicen vas a
pasar por este proceso, no te dicen nada. Te ponen 2 positivo o te ponen 3 o 4, pero no sabes que
en el 2 tienes remedio, que en el 3 estd avanzado y que en el 4 es lo mds grave. No te dicen que, si
te sigues examinando y sientes otra cosa, son los ganglios que ya te estdn avisando que tienes una
metadstasis, nada, nada. No te dicen vamos a hacer esto, con esto vamos a avanzar” (P5,M,Fonasa)

“A mi no me dijeron cuando me iban a poner la quimioterapia, que yo me iba a sentir mal, lo tnico
que me dijeron era que no me tenia que servir alimentos crudos...lo unico. No me dijeron qué
alimentacion tenia que tener, otras personas me dijeron y me ayudaron sobre qué alimentarme.
Entonces a eso vamos nosotras ahora, cuando vamos a las charlas de prevencion o llegan sefioras
recién con su pena, con su angustia, que recién les dijeron que tienen cdncer. Entonces nosotras le
empezamos a contar y le decimos por lo que va a pasar, qué es lo que tiene que hacer. Como
prevenir ciertas cosas” (P5,M,Fonasa)

Buen trato al paciente

“Si, tuve que pelear por mis necesidades. Y por la atencion. Por un mejor trato en el hospital, mejor
trato para uno. Te tienen horas y horas, sentada ahi, hasta cuando se le ocurre al médico que te
llama, llega cuando se le ocurre, hay gente que viene...el Hospital Regional viene desde Pichilemu
hasta acd, sefioras que llegaban de madrugada al hospital. Pasaba el medio dia y recién aparecia
el médico y muerto de la risa, ‘{Ay hola chiquillas como estdn!’ Sin decir, oye disculpen, fijese que
estuve en una reunion, estuve operando...darte una explicacion, decirte. Un mejor trato. Nosotras
llevabamos desayunos al hospital, un tecito, una taza de café, un sandwich...porque habia personas
que llegaban de madrugada al hospital y con lo justo para ir volver y nada mds” (P5,M,Fonasa)

Apoyo en operaciones profilacticas
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“Podria haber sido el tema de la pechuga izquierda que estd ahi latente, que no me la puedo operar
porque el sistema de salud no me la cubre. Entonces el sistema de salud estd esperando que sea
cdncer para que ahi me lo cubra, sabiendo que tengo antecedentes, porque tu comprenderds que
nadie se querria sacar una pechuga de gusto propio, o sea, no estd dentro de mis planes me voy a
sacar una pechuga para ponerme un implante y tener silicona, no sé. Eso es lo que yo siento que
pueden creer, pero estoy como ridiculizando, pero en el fondo tener como una cldusula, una llave
que te diga oye, esta nifia tiene esto, ademds tiene este antecedente, es potencial cdncer...ademds
no estdn viendo que si yo tuviera cancer, el costo que saldria involucrado seria mucho mayor,
porque es un tratamiento mucho mds largo, con reconstrucciones y con todo y con tratamiento,
que si ahora me operan, chao me sacan y listo écachai? Ese vacio en el sistema de salud me lo
podria haber evitado totalmente si existiera como una consideracion al respecto” (P4,M,Isapre)

2.5 Evaluacién de la calidad de atencidn recibida y de la experiencia durante la trayectoria terapéutica de
pacientes con cancer de mama

Uno de los principales criterios que tienen las pacientes al momento de evaluar la calidad de la atencion
recibida, es si tuvieron acceso a atencidon oportuna. Valoran que los tiempos de atencién y de
diagndstico sean rdpidos. Los médicos especialistas coinciden con esta apreciacion y demuestran estar
conscientes de que es un factor fundamental para las pacientes. Como ya se ha planteado en los
apartados anteriores, el obtener una atencién oportuna es definitorio del pronéstico del cdncer y del
tratamiento, por lo que se convierte en un aspecto prioritario.

“Ya, yo creo que ahi, primero mds que la hoteleria, la infraestructura, son los tiempos. O seaq,
claramente si un paciente ha tenido la "suerte" de que se ha visto en los tiempos que corresponden
y ha sido tratado como corresponde, yo creo que ese paciente va a estar conforme con su
tratamiento. Yo creo que eso quizds es lo que mds valoran los pacientes: el tiempo” (M3, Privado)

“Yo creo que el primero es la oportunidad. Todos queremos que nos atiendan rdpido y que todo sea
expedito, cuando uno es paciente, quiere que le quiten el dolor rapido. Cuando tienen sospecha de
cdncer, quieren que le hagan el diagndstico rapido” (M4, Privado)

“Entonces lo que se estd peleando, que se mejore el tratamiento, mejor tratamiento para la
persona que tiene esta terrible enfermedad, que tenga mejor acogida, mejor trato, que tenga
prioridad en la mayoria de los tratamientos...no que te den el diagndstico y pasen meses...en esos
meses esta cosa va avanzando sin que tenga nada que la retenga” (P5,M,Fonasa)

“Bueno el proceso que fue del inicio del diagndstico al que terminé con las radioterapias y todo, fue
bueno, fue buena atencion. Todo bueno. Todo se cumplid a la fecha, los exdmenes, todo rdpido, o
sea, rdpido para mi son entre 2 semanas que te llegue una hora para un examen es bueno po. Asf
que nada que decir, muy buena atencion del hospital, si fue ahora con el virus que en mastologia
se debilitd un poco la atencién” (P8,M,Fonasa)

Un segundo factor que determina la calidad para las pacientes es recibir una atencién médica
humanizada, donde los médicos se tomen el tiempo de generar una relacion médico-paciente y se
preocupen de educar al paciente, explicar los procedimientos y contenerlos ante sus dudas y temores.

La manera en que entregan y comunican la informacidén se torna fundamental. En esta linea, las
pacientes valoran cuando los médicos conversan con ellas mirdndolas a los ojos, sin mirar la ficha
médica. Nuevamente, los médicos entrevistados coinciden con estas apreciaciones.
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“Una buena calidad de atencidn pasa por tener el tiempo, cosa que nosotros no tenemos mucho.
El paciente con cdncer es un paciente que llega asustado, con muchas dudas, entonces uno tiene
dos opciones. No mirar al paciente, hablarle de manera rdpida, no aclarar las dudas, indicarle
tratamiento y que se vaya para cumplir los 20 minutos que tienes para atender. O bien, uno tiene
la opcidn de retrasarse 40-60 para aclarar todas las dudas, educar al paciente, indicarle por qué le
vas a dar ese tratamiento. La calidad de la atencion pasa no solamente porque tengas un oncologo
al frente (...) sino que tenga el tiempo de tener una buena relacion médico-paciente, que yo creo
que es lo que se ha perdido en el ultimo tiempo” (M1, Publico)

“El que te digan el diagndstico, que te expliquen el tratamiento, que tengan una atencion cordial.
Eso es algo minimo. En el hospital falta mucha humanizacion, aqui no hablan con el paciente” (M5,
Publico)

“La comunicacion. Que el paciente entienda lo que le estdn diciendo, o que el doctor responda lo
que estdn preguntando. La comunicacion es muy importante. Y creo que se agradece la contencion,
porque estoy asustado, tengo miedo y quiero salir tranquilo” (M4, Privado)

“Sentirse acogidos (...) Nosotros no hacemos fisicamente todo, pero si tenemos un sistema de
turnos, tenemos enfermeras que tienen teléfonos que pueden llamar, entonces el paciente siempre
puede contactar telefonicamente a alguien, por WhatsApp, o venir de urgencia o lo que sea en la
red. Creo que eso para ellos, sentirse acogidos y que van a estar siempre apoyados en este proceso
todo el tiempo, 24 horas al dia es muy relevante” (M2, Privado)

“Yo espero, bueno, primero que me reciba con un saludo, que me miren a la cara 'y que me saluden,
que se interesen por lo que me estdn diciendo y se den el tiempo, y eso ocurrié” (P11,M,Fonasa)

“Entonces, como que cai en lo mejor. Por la sequridad, por el afecto que senti de los doctores, hasta
el dia de hoy. El oncdlogo lee las cosas antes que yo llegue. Te ha pasado que vas a una consulta y
el médico te pregunta y estd como leyendo del computador...no, aqui él me dice bueno mira salié
bien el resultado... jno estd leyendo! ¢ Te cachai? Hasta el momento no hay metdstasis, estamos
bien, qué bueno, qué felicidad, como estd el higado y me pregunta cosas que me da la sequridad
que por ultimo estudié mi caso, un ratito al menos. Y eso para mi ha sido impagable” (P9,M,Isapre)

También se menciona la relevancia de que los médicos incluyan a la familia cuando entregan

informacioén, y que los médicos se tomen igualmente el tiempo de conversar con ellos y explicarles la
situacion.

“Como te dije, la informacion, el trato y el sequimiento. Ver cdmo estd la familia, como fue...cuando
tu estds con el cancer, llamar a la familia, el médico tomarse ese tiempo. Es cierto que tienen 15-
20 minutos, pero te pueden citar con tu familia y decirle mire, a su sefiora le va a pasar esto y esto
otro y necesita esto y esto otro. No, ni si quiera te miran...ni siquiera saben tu nombre. Como te
digo, eso deberian hacer mds en los hospitales, en clinicas particulares para qué vamos a decir si
sabemos que el trato es muy diferente. Pero lo que es aqui en la salud publica, debe haber mds
humanidad” (P5,M,Fonasa)

En esta linea, las pacientes rescatan la empatia, no sélo en los médicos, sino que en todo el personal
de salud, incluyendo a los auxiliares. Las que evallan que recibieron una atencién de calidad, relatan
gue cada persona del hospital/clinica tenia una actitud empatica hacia ellas, lo cual genera un ambiente
carifloso y acogedor. Por el contrario, situaciones de falta de empatia, de falta de comunicacién con la
paciente, generan instancias mas traumaticas y dolorosas en las pacientes.
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“Valoran mucho, mucho, que su médico sea empdtico, carifioso, que se dé el tiempo para poder
explicar, para poder aclarar dudas, y que sientan que es alguien que estd comprometido con ellos
y que no es alguien que pucha, que estd mientras el paciente habla que estdn ahi escribiendo la
ficha y que no los ven, o que estdn ahi escribiendo la ficha de papel, eso también creo que valoran
mucho los pacientes, la calidad humana de su médico tratante” (M3, Privado)

“Y cuando uno pasa por esta situacion y que en el fondo igual es una situacion traumdtica, uno
pierde el pelo, pierde todas las defensas (...) entonces uno se siente super expuesto y cuando te
encuentras con gente que es como amable, que te facilita, que son empdticos...que te dan
soluciones, que te buscan soluciones...es una parte demasiado importante, tanto como tener un
buen doctor, es que el sistema te apoye” (P7,M,Isapre)

“Desde el médico hasta el auxiliar de aseo tienen empatia, por lo menos en esa
especialidad” (P11,M,Fonasa)

“Este otro era stuper buen cirujano, yo creo que era un muy buen cirujano pldstico, stuper reconocido,
pero yo creo que le falto empatia con el paciente. Yo le decia, tu tenis que considerar que yo estaba
pal hoyo, yo lloraba afuera de la consulta de él, cuando entraba y...no es que fuera pesado ni que
me tratara mal ni nada por el estilo, pero yo sentia que no me respondia las preguntas y yo decia,
Yo primera vez que paso...no soy experta en cirugia pldstica, entonces si te hago preguntas es
porque quiero respuestas, entonces si tu no me contestai, yo no tengo idea a quién mierda le
pregunto si no es a ti” (P3,M,Isapre)

Por lo general, las pacientes del sistema privado consideran que el haber recibido una atencién de
calidad y empatica, tiene relacién con el hecho de que son usuarias de dicho sistema, ademas de que
usualmente cuentan con seguros complementarios que les entrega una seguridad financiera que les
brinda cierta calma durante la trayectoria. Asi, declaran sentirse privilegiadas por haber tenido la opcion
de optar por aquella atencion.

“Te juro que no me creerias que, cuando me hacia las quimios, llegaba en la mafiana super
temprano, con un dnimo...y entraba y desde la persona que me abria la puerta, la que hacia el
aseo...todo el equipo, pero, espectacular. Carifiosas, preocupadas...Sé que tuve mucha suerte, sé
que poder tratarme, haber tenido Isapre y sequro del banco donde trabajaba, haber tenido licencia
médica...” (P2,M,Isapre)

Otro aspecto en el cual las pacientes se basan para evaluar la calidad de la atencion, es la confianza que

les genera el equipo médico v la infraestructura v equipamiento del hospital o clinica. Existe una
valoracién por el uso de maquinas que utilicen tecnologia reciente, por el nivel de conocimiento y
experiencia que demuestra el equipo médico, y por el reconocimiento que tengan de su trabajo. Asi

también, se suma el reconocimiento de la institucidon donde se atienden.

“Lo seqgundo, por lo menos en mi especialidad, valoran mucho los pacientes ser tratados en un
centro de prestigio, y en un centro que tenga por lo menos buenas mdquinas de radioterapia, que
no sean mdquinas muy antiguas, que vayan a ser tratados con tecnologias de hace 20-30 afios,
donde son mds los efectos adversos. Por lo menos en mi especialidad, valoran mucho ser tratados
en un centro de prestigio y que tenga tecnologia (M3, Privado)

“La verdad que... siento que las distintas dreas o tramos en los cuales me enfrenté...uno al
comienzo, la tecnologia, la expertise para detectar, para diagnosticar, me dio mucha confianza.
Después la ejecucion, el equipo médico, el como te aconsejaban...el cirujano, el cirujano
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pldstico...después el especialista en quimio, todo el equipo me dio mucha confianza. Se veia que
tenian su expertise, y que te adelantaban lo que te iba a pasar” (P7,M,lIsapre)

“Los doctores que se encargaron de mi cdncer son topisimos, ellos...confio mucho en ellos porque
se nota que cachan ene, tienen conocimiento, tienen experiencia, tienen reconocimiento, o sea,
cachan ene, vienen recomendados de mi ginecdloga...mi doctor de la Santa Maria era un amor, el
que me dio la noticia y me la dio tan bien...ni un problema” (P4,M,Isapre)

En términos de infraestructura y hoteleria, las pacientes que se atienden en el sistema privado
explicitan que es excelente porque estan pagando por dicho servicio. Si bien no hay conformidad con
el hecho de que la salud se convierta en un negocio, valoran la comodidad y buena atencién que brinda
el servicio privado.

“En términos de clinica, tampoco te voy a decir que habia un problema porque es como un hotel
écachai? Todo el mundo te atiende regio y todo, pero obviamente respirai y te cobran, entonces
todo funciona en términos de negocio y esa cuestion es como latera. Entonces claro, estay pagando
y te atienden regio porque estay pagando, y en el fondo, con lo que estay pagando, ni una
posibilidad de que te atiendan mal ¢cachai? Pero igual es como bien negocio. Pero, la clinica es
buena, la atencion fue buena, las piezas son increibles, la comida, todo bien” (P4,M,Isapre)

“Es que yo creo que fui bien atendida porque estaba en un sistema particular, en el fondo eso marca
la diferencia. Desafortunadamente. No debiera ser asi, pero asi es la realidad. Tu vas a un sistema
publico y no te atienden, no es por culpa de los funcionarios tampoco po. Una cosa de recursos,
para qué estamos con cosas, todo pasa por la plata, entonces...yo fui privilegiada porque era una
clinica particular, tenia mds recursos, tenia mejor infraestructura” (P10,M,Isapre)

Por ultimo, se sefiala que la oferta de tratamientos complementarios al oncoldgico, es decir, apoyo
psicoldgico, nutricional, actividades recreativas, entre otros, aportan a mejorar la calidad de la atencion

durante la trayectoria terapéutica.

“Adicionar de cosas, que tengan una consulta psicoldgica mds seqguida, una consulta nutricional,
estas actividades que te digo de espacios para ellos, que ellos se sientan queridos, importantes, me
parecen importantes y no se hacen.” (M5, Publico)

“Como algo favorable...el hecho de que en el hospital tengan un grupo oncoldgico. Que hay estd el
psicologo, la nutricionista, estad el alivio al dolor...y estdn los oncdlogos.” (P6,M,Fonasa)

Evaluacién global de la experiencia

En general, las pacientes evaluan la experiencia global como una dolorosa y traumatica, no obstante,
consideran que el sentimiento que prevalece respecto a la experiencia total de sus trayectorias
terapéuticas es una de agradecimiento por que estdn vivas, de felicidad y de aprendizajes. Las

entrevistadas reflexionan que el proceso de enfermedad les cambia la forma en que perciben la vida y
como la viven. Comentan cdmo pequefias cosas, como el hecho de que amanezca, se convierten en
momentos importantes para ellas. Asimismo, adoptan una actitud donde se permiten disfrutar mas, de
su propio tiempo, de compartir con sus seres queridos, de tener rutinas mas apaciguadas.

“Pero mi experiencia, yo quedé contenta, feliz y bueno me ha cambiado la vida, o sea, para mi
ahora es importante que amanezca, el dia que amanece...no me importa si estd lloviendo, si hay
frio, de alguna manera salimos adelante como se dice. Eso, eso es...y disfrutar, disfrutar a mis
nietos, disfrutar a la naturaleza, tengo la suerte de vivir no en la misma ciudad (...) yo me permito
ese lujo ahora de no reaccionar rdpidamente” (P11,M,Fonasa)
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“Yo creo que es como para hacer la reflexion de que uno no tiene asequrado la vida también a cada
rato, hay que hacer un pdrale. Yo creo que en términos concretos es como pararte y reflexionar,
pucha, de repente me puedo ir. Y la vida se va no mds po. Y hay que sequirla disfrutando, porque
yo siempre he sido una convencida de eso. La vida se disfruta, la vida no es solamente trabajo, hay
que hacer diferentes cosas, ser una persona plena con lo que te gusta. Me gusta mi trabajo, pero
no vivo del trabajo. Es importante compartir con la familia, con los amigos, ser feliz poh”
(P10,M,Isapre)

“Mira, siento que el hecho de enfrentar cosas tan duras...no te voy a decir que no pasé penas, que
no lloré, que no me asusté, que no...si. Porque te estaria mintiendo si te dijera que no pasé
momentos super duros y que es una experiencia que no se la recomiendo a nadie. Pero una vez que
la tuve que enfrentar, lo que yo siento que sali como fortificada o que me aportd, fue poder mirar
para atrds y decir pude, sali de esta y sigo funcionando y todo lo demds. No es que yo dijera esto
fue bueno para mi, porque uno sufre, pero sacando...dejando lo malo de lado y tratando de rescatar
algo bueno, es que te da mucha fortaleza” (P7,M,Isapre)

Hay pacientes que sienten que Dios les envid la enfermedad por un motivo, por lo que valoran la

experiencia en tanto el aprendizaje que les deja. Sin embargo, no todas las entrevistadas evalldan la
experiencia general desde esa perspectiva. También se identifica un discurso que cuestiona aquella
idea, ya que no se considera necesario sufrir una enfermedad para lograr aprendizajes.

“Asi como que te diga ‘pucha, yo necesitaba el cdncer’, no sé si yo me niego a reconocerlo, pero no
quiero...que ni siquiera se le ocurra a Dios que wedn, yo estoy fascinada porque me lo mandaste.
Ni cagando, yo prefiero aprender de otras maneras, este sistemita a mi no me fascind, prefiero
aprender por las buenas. Entonces no me parece que sea...la experiencia total, yo diria que es una
bastante traumdtica inicialmente, uno se asusta mucho, te cambia...te ponen en un mundo que
uno dice, por qué mierda tengo que empezar a leer de todo esto, yo no me queria meter en este
mundo, pero te obliga a meterte a un mundo que no te gusta” (P3,M,Isapre)

“Para mi fue de aprendizaje mds que nada porque...o sea, como que volvi a nacer después de esto.
Disfruto mds de cosas que antes no, dejé un poco descansar a mi mamd también y no sé, yo creo
que a todos Diosito nos manda por algo y yo creo que esto a mi me sirvio mucho, mucho. Pero no,
a mi me sirvid, esto fue aprendizaje” (P8,M,Fonasa)

2.6 Cobertura en la atencion de salud durante la trayectoria terapéutica de pacientes con cancer de
mama

Respecto a la cobertura del cdncer de mama, los médicos dan cuenta de distintas alternativas que
tienen las pacientes para la cobertura de los tratamientos. Por lo general, gran parte de los cdncer de
mama entran dentro de las canastas definidas por GES o en el CAEC. Debido a que el tratamiento de

cancer de mama se encuentra estandarizado en las canastas, estas suelen cubrir casi todos los
tratamientos. Segln un médico, son pocos los casos de pacientes que deben recurrir a seguros

catastroficos.

“Probablemente el 95% de los cdncer de mama caen en lo que estd en las canastas definidas por el
GES 0 en el CAEC y como es una patologia muy frecuente, probablemente el sistema ya estd
acostumbrado a revisar eso y hacerlo, asi que anda bastante rdpido en mds del 90% de los casos.
No hay una demora o no pasa esto de que un paciente inicia un tratamiento y no lo pueda concretar
porque ocurrid algo entremedio. El tratamiento de cdncer de mama estd bastante estandarizado,
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protocolizado, la canasta mds completa cubre casi todo asi que hay pocas cosas que no estén ahi.
Son pocos los casos, menos del 5% donde hay que ir a pedir drogas al catastrofico, que tal vez no
estdn o que son drogas de alto costo o drogas que son recientes, por ejemplo, que el ISP aprobd
hace poco, entonces...son casos muy pocos, la mayor parte se resuelven bastante bien” (M2,
Privado)

“La mayor parte de las drogas las cubre el plan, lo que pasa es que hay drogas que estdn en el GES,
que son la mayoria, el 90%.” (M4, Privado)

Cuando las pacientes del sistema privado se encuentran en un estado de cancer avanzado y/o
metastasico, y entran en tratamientos mas prolongados y costosos, la cobertura dependera del seguro
de salud que tengan y de la Isapre. En el caso de que requieran drogas de alto costo, es cuando se
pueden producir problemas en la cobertura. En esas situaciones, las pacientes activan su seguro
catastrofico y deben pagar un deducible anual de 2-3 millones de pesos v el resto es cubierto por el
seguro catastrofico. Por tanto, es raro ver pacientes que caigan en catastrofes financieras por un cancer
de mama.

“Yo creo que en la mayor parte de los casos, en que las personas tienen un seguro de salud privado,
en general eso cubre casi todas los tratamientos mds estandarizados. Para cdncer de mama
avanzado, uno podria decir que podrian ser tratamientos mds largos, mds caros, mds costosos...y
eso depende mucho de los seguros de salud, de las Isapres. Hay Isapres que tienen buenas
coberturas y otras que no, asi que es muy heterogéneo” (M2,Privado)

“Hay drogas que son mds caras que no estdn en la guia del GES, estdn en la guia escrita pero no
estdn en la canasta, no estdn en las prestaciones que cubre la canasta. Y esas drogas, lo que hacen
las personas, activan su seguro catastrdfico, entonces pagan un deducible anual de 2 o 3 millones
de pesos y el resto entonces lo va a pagar este sequro catastrdfico. La mayor parte de los planes de
salud de las drogas caras son malos, son ambulatorios, las coberturas son bien malas. Son casos,
muy pocos, esporddicos” (M2, Privado)

“A ver, lo que pasa es que como estd dentro del GES, ellas pagan un copago, tienen que pagar un
copago. Y la Isapre se tiene que hacer cargo de todo el resto del tratamiento, por lo tanto, no hay
en la gran mayoria de las pacientes, una catdstrofe financiera en las pacientes de cancer de mama”
(M3, Privado)

Ahora bien, si es problematico para las pacientes del sistema publico que se encuentran en estado
avanzado o metastdsico, ya que no cuentan con un seguro catastréfico. En estas situaciones, es
probable que las pacientes caigan en catastrofes financieras y deban recurrir a distintas formas de
juntar dinero; hacer colectas de dinero, vender la casa o vender el auto. Por su lado, los médicos pueden
solicitar un auxilio extraordinario a Fonasa para destinar dinero al financiamiento de las drogas. Este
proceso puede durar meses y no garantiza que la paciente reciba ese apoyo financiero.

“Lo que si es una catdstrofe financiera para una paciente Fonasa de un hospital publico, porque ahi
no existe el sequro catastréfico y, por lo tanto, esa o tiene que vender la casa o el auto para poder
pagarse las drogas que no estdn financiadas dentro del GES. A partir de la sequnda linea, las
mejores drogas no estdn cubiertas en el sistema publico, y las pacientes desgraciadamente tienen
que empezar a hacer bingos, a hacer colectas, tienen que pedirle al médico que solicite un auxilio
extraordinario a Fonasa para que plata de Fonasa pueda ir destinada a que puedan ayudar con el
financiamiento y desde que se solicita el auxilio extraordinario hasta que se aprueba pueden pasar
dos meses fdcil y el hecho de solicitar auxilio extraordinario, no garantiza que esa paciente vaya a
recibir las lucas para poder financiar su tratamiento” (M3, Privado)
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Cabe destacar que, en el caso de las pacientes del sistema privado, son varias las pacientes que
terminan sus tratamientos sin haber activo el GES, ya que cuentan con seguros complementarios.
Dentro de los problemas a los que se ven enfrentadas las pacientes con sus Isapres, es que el
financiamiento no cubre todo y les comienzan a cobrar montos que sobrepasan sus capacidades de
pago. En estas situaciones, las pacientes deben tener la iniciativa de reclamar a la Isapre para que
reduzcan el monto de copago.

“Altisimo. Porque tienen otros seguros. Tienen seguro en la clinica, tienen seguros internacionales,
tienen sequros libre eleccion del Banco de Chile de...MAPFRE...no sé. Pero a través de esos sequros.
Se hace la notificacion GES, pero los pacientes no la usan, porque saldrian de la red” (M4, Privado)

“La otra tiene que ver con el financiamiento, porque el financiamiento no funciona como uno piensa
que deberia ser porque hay muchas cuentas que no pagan todo, muchas cuentas que si el paciente
no reclama tiene que pagar, entonces es frecuente que el paciente después de 9 meses, se escuche
que tiene que copagar cada 3 semanas 1 o 2 millones de pesos. Ir a reclamar, tienen que reclamar
hasta que le bajan 200 lucas a 100 lucas, entonces es mucho mds abordable. Entonces, la angustia
tremenda, porque si bien es cierto, acceden al cuidado, el copago, el dinero que tienen que sacar
del bolsillo, es de una magnitud que es inabordable” (M4, Privado)

Entre otras alternativas de financiamiento, dependiendo del tipo de cédncer que tenga la paciente,
existen distintos tratamientos especificos y algunos se encuentran cubiertos por la Ley Ricarte Soto.
Otra alternativa de tratamiento para los casos metastasicos puede ser abordada mediante el Comité
de Alto Costo, a través del cual pueden acceder a drogas en primera y segunda linea. Como plantea uno
de los médicos, esta opcion permite, en la actualidad, una buena cobertura de tratamientos de alto
costo.

“Las coberturas si (cambian segun el tipo de cancer). En general, el cancer de mama tiene 4 subtipos
que son como en general, 2 ellos tienen tratamientos mds especificos. Por ejemplo, el cdncer de
mama her 2 positivo, tiene una terapia target que es especifica, que es la terapia anti her 2, que
estd cubierto por la Ley Ricarte Soto, asi que cuando nosotros detectamos una paciente con este
tipo de cdncer de mama, lo que tenemos que hacer es subir a una plataforma, que es de la Ley
Ricarte Soto, y tenemos que subir una serie de documentos que nos solicitan, para poder pedir este
tratamiento para que la paciente pueda llevarlo a cabo” (M1, Publico)

“La otra figura...en general cdncer de mama tiene muchas lineas de tratamiento en el caso
metastdsico, por ejemplo, en enfermedad diseminada, y con la creacion de un Comité de Alto Costo,
que funciona a nivel del ministerio, tenemos acceso ahora a drogas que antes no podiamos, en
primera en sequnda linea. Que son tratamientos que valen como 3 millones de pesos mensuales.
Asi que, hoy en dia, tenemos una muy buena cobertura yo diria de muchos tratamientos de alto
costo” (M1, Publico)

141



CONCLUSIONES GENERALES

El cdncer como grupo de enfermedades es una patologia que genera un gran impacto en los dominios
de la salud, de la economia y en los dmbitos sociales de una persona, afectando también a su nucleo
cercano, a la comunidad, y al pais. El cancer de mama y de pulmén son un problema sociosanitario a
nivel mundial y nacional, debido a sus altas incidencias, muertes asociadas y el impacto que tiene en
distintas dimensiones de las personas, tanto a nivel bioldgico, como psicoldgico y social, generando un
impacto negativo en la calidad de vida de quienes viven estos diagndsticos.

El presente estudio da a conocer desde la voz de los pacientes, profesionales de la salud y lideres de
organizaciones de pacientes como se vive el proceso de estas dos enfermedades, desde los primeros
sintomas, como es la experiencia dentro del sistema de salud publico o privado, y de qué manera se ve
afectado el entorno social de la persona, documentando el impacto en la salud, pero también, en la
calidad de vida de las personas. Esto refuerza la importancia de los objetivos de atencion integral
presentes en el plan nacional del cancer, atencidn que aun no se visualiza en las trayectorias de todos
los pacientes del pais, siendo un tema relevante a mejorar.

Conocer en profundidad las trayectorias de los pacientes con cancer de mama y pulmon en Chile; las
barreras, facilitadores y cuellos de botella asociados al proceso de atencion; las necesidades de los
pacientes en estas trayectorias, y la evaluacion de la experiencia y de la calidad de la atencién por parte
de los pacientes revela un conocimiento Unico para nuestro pais y el mundo, el que puede ser de
utilidad para mejorar el proceso de atencién, disminuir brechas en el sistema y mejorar la calidad de la
atencion; permitiendo a los tomadores de decisiones contar con mayor informacién.

La presencia de organizaciones de pacientes a lo largo del pais dedicadas al cancer de mama, brinda un
apoyo extra a las pacientes, que entrega respuestas y servicios que no son abordados en el sistema de
salud. Ademads, se mantiene una visibilizacion permanente de la enfermedad, lo que contribuye a las
mejoras en la atencién. En el caso de los pacientes con cancer de pulman, estos no cuentan con este
apoyo extra en el pais, por lo que se encuentran en desventaja y con menos apoyos para enfrentar la
trayectoria terapéutica que deben realizar; y, ademas, no se cuenta con una visibilizacion activa de esta
enfermedad lo que retrasa las mejoras en los procesos de atencién.

Si bien ambos canceres pueden ser muy distintos, el impacto que tienen en la calidad de vida de las
personas es similar, dificultando la realizacion de actividades basicas de la vida diaria, la autoestima, la
realizacion personal, el trabajo y las actividades sociales, entre otras. Este deterioro de la calidad de
vida en el caso del cdncer pulmonar no tiene apoyos formales en el sistema de salud, es permanente,
y puede ir progresando a un mayor deterioro o disminuir este, dependiendo de las caracteristicas del
diagndstico y tratamientos relacionados. En el caso del cancer de mama, existen algunas estrategias
por parte del sistema de salud y algunas instituciones para disminuir el deterioro en la calidad de vida,
pero su impacto depende de las caracteristicas de la paciente y de las caracteristicas del diagndstico.

Durante ambas trayectorias, tanto la de pacientes con cancer de mamay de pulmoén, losy las pacientes

se ven expuestos a tomar decisiones, algunas de forma muy rapida, por lo que las estrategias de
comunicacién por parte del equipo de salud y el acompafiamiento del paciente por parte de un familiar
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o persona significativa son claves para este proceso. Ademads, las diversas emociones que viven las
personas durante sus trayectorias tienen un impacto directo en sus decisiones y en cémo enfrentan la
trayectoria terapéutica, siendo clave también los apoyos emocionales en los pacientes.

Finalmente, este estudio permitié construir las trayectorias terapéuticas de pacientes con cancer de
mama y pulmoén en Chile, del sistema publico y privado, identificando puntos criticos de demora para
cada trayectoria las que pueden ser consideradas oportunidades de mejora. También se identificaron
barreras, facilitadores y cuellos de botella en ambas trayectorias y sistemas de salud, teniendo una
mirada clara de las principales diferencias entre el sistema publico y privado.

La informacion presentada en este informe permite una mejor comprension del funcionamiento del
sistema de salud frente al cadncer de mama y pulmén, a través del reconocimiento de la voz de los
pacientes, profesionales de la salud especialistas en cada uno de los canceres y lideres de
organizaciones de pacientes, y de la informacién que pueden aportar a las mejoras en el sistema y en
los procesos de toma de decisiones.
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tratamiento de este segln sistema previsional de la salud. Muestra 60, Chile 2022.

Esquema 11: Resumen intervalos de tiempo en la trayectoria terapéutica de pacientes con
cancer de pulmén y determinantes sociales
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RESUMEN EJECUTIVO
INTRODUCCION

El siguiente informe corresponde a la presentacion de los resultados de la fase cuantitativa del estudio multi-

métodos titulado “Identificando brechas en trayectorias terapéuticas de pacientes adultos con cancer de mama

y pulmon en Chile: Develando desigualdades en la atencion de patologias priorizadas”. El propdsito de este

estudio fue analizar las brechas existentes en diversas trayectorias terapéuticas de pacientes adultos con cancer

de mama y pulmon en Chile, segin condiciones socioecondmicas y de tipo de sistema de salud, de acuerdo con
pacientes y equipos tratantes de patologias priorizadas para este estudio. En especifico, este reporte da cuenta
de los primeros dos objetivos especificos de estudio:

1. Identificar brechas en trayectorias terapéuticas generales de pacientes adultos en Chile con dos tipos de
cancer priorizados (mama y pulmoén), conforme a las etapas de identificacién de sintomas, decisién de
consultar, atencion efectiva de salud, diagnodstico, inicio de tratamiento, efectos adversos, resultado
terapéutico y calidad y satisfaccién con la atencién de salud.

2. Analizar brechas en trayectorias terapéuticas generales de pacientes adultos en Chile con dos tipos de
cancer priorizados (mama y pulmon), conforme a las etapas de previamente indicadas, segun perfil
demografico general, condiciones socioecondmicas, tipo de prevision de salud y antecedentes clinicos.

Como antecedentes del proyecto se da cuenta de que, en Chile, la rectoria del sistema de salud es ejercida por
el Ministerio de Salud, que a su vez divide su labor en dos subsecretarias, la de salud publica y la de redes
asistenciales. Asimismo, que el sistema de salud chileno en su globalidad es un sistema segmentado vy
fragmentado con participacién publico y privada. El sector publico 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); el sector privado accede a clinicas privadas
(que cubre alrededor del 20% de la poblacién, en especial la mas joveny 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 poblacion. En el pais, el afio 2005 finalizé la uUltima reforma de salud. Para abordar la equidad, 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 atencién 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: (i) Se logré diagndstico temprano y tratamiento oportuno para la mayoria de las
patologias AUGE/GES priorizadas en el pafs, 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. (ii) Todas aquellas patologias no priorizadas perpetraron sus
deficiencias e inequidades sociales, profundizandose incluso el problema de listas de espera a nivel secundario
y terciario. (i) 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. (iv) 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. Por su parte, el Plan Nacional del Cancer, en su implementacion y las estrategias que nacen de éste,
dan cuenta del reconocimiento del cdncer como un problema sociosanitario, ya que no solo es un problema de
salud publica, sino que también un problema social y econémico, que afecta al paciente, familia y comunidad.
El plan también reconoce la asociacién entre el cancer y los Determinantes Sociales en Salud, lo que evidencia
inequidades en la distribucidén de distintos cénceres, existiendo regiones con mayor incidencia de ciertos
canceres, mayor mortalidad y diferencias en la distribucion entre hombres y mujeres. En el afio 2020 fue
promulgada la Ley Nacional del Cancer, la cual establece las caracteristicas que debe tener el Plan Nacional del
Cancer, exigiendo que cuente con objetivos estratégicos, lineas de accion, metas e indicadores de promocion,
prevencion, diagndstico, tratamiento, investigacién, formacion y capacitacion de recursos humanos,



rehabilitaciéon y cuidados paliativos del cancer. Ademas, se indica que debe tener un enfoque de atencién
integral de la personay su familiay en concordancia con las leyes, planes y programas existentes y con el Fondo
Nacional del Cancer. También establece que el plan nacional tendrd una duracién de 5 afios y deberd ser
actualizado por parte del Ministerio de Salud (MINSAL) y la Comisién Nacional del Cancer. La Ley también
establece que el MINSAL debe fomentar la investigacion cientifica biomédica, clinica y de salud publica en
cancer. Por medio de la Ley se crea el fondo nacional del céncer, la red oncoldgica nacional del céncer, el
registro nacional del cancer y protege a las personas de discriminacion laboral por tener o haber tenido cancer.

En linea con el reconocimiento de la perspectiva de los pacientes, se han desarrollado diversos enfoques de
investigacion que utilizan conceptos tales como (i) acceso a la atencién de salud, (ii) comunidades de practica,
(iii) participacion social en la toma de decisiones sobre cobertura en salud (TDCS), (iv) conocimiento tacito y (v)
trayectorias terapéuticas. Estos abordajes provienen de la evolucion de pilares conceptuales como son el
derecho a la salud, equidad en salud, solidaridad en salud, eficiencia en el uso de recursos en salud vy
participacion social en salud; que hoy se renuevan con miradas multidimensionales, complejas y dinamicas.

El concepto de trayectorias terapéuticas refiere a la secuencia de eventos de atencion que sigue un paciente
desde el momento en que identifica un sintoma de alerta, consulta, se diagnostica, se trata y/o se recupera. El
estudio de la experiencia del paciente a lo largo de este proceso terapéutico se ha realizado también mediante
los conceptos de flujo, navegacion, viaje o itinerario terapéutico. Se identifican cuatro modelos de trayectorias
terapéuticas utilizados en la literatura cientifica, a saber: (i) modelo de rutas terapéuticas, (ii) modelo de
demora (o retraso) total del paciente, (iii) modelo de navegacién del paciente y (iv) modelo de continuidad del
cuidado.

METODOLOGIA

Se realizd un estudio de disefio multi-métodos y en este informe se presenta la fase cuantitativa de estudio. El
disefio de estudio se planted de tipo observacional, analitico y de corte transversal. La investigacion también
aplicd un enfoque de Investigacién Traslacional (IT), entendida como aquella investigacion aplicada vy
comprehensiva que pretende traducir el conocimiento cientifico disponible para hacerlo Util a la poblacion. Se
utilizé la técnica de investigacion de aplicacién de un cuestionario estructurado disefiado y piloteado por el
equipo de investigacion, a partir de la literatura internacional disponible en este temay de las guias clinicas de
atencion en salud a cada tipo de cancer en Chile. Los criterios de inclusién para pacientes fueron: (i) tener
diagnodstico actual o haber sido diagnosticado con uno de los canceres priorizados en la investigacion (mama o
pulmaon); (ii) ser mayores de edad; (iii) en tratamiento en el sistema publico o privado en Chile; (iv) acceso a
Internet o teléfono para responder el cuestionario de manera auténoma o asistida por algin encuestados
previamente entrenado por el equipo investigador; (v) que estén de acuerdo con participar. Como criterio de
exclusién se considerd que presentaran alguna condicién fisica o mental que limitara la capacidad de la persona
para decidir participar. Como estrategia de reclutamiento se realizé: (i) Difusién a través de redes sociales
creadas especificamente para esta investigacion (Facebook, Instagram, Linktree, Linkedin); (ii) Difusién a través
de distintas organizaciones de pacientes relacionados a tematicas de cancer; (iii) Difusidn a través de contactos
de hospitales y clinicas, via profesionales de la salud, (iv) técnica de bola de nieve entre participantes vy
miembros de grupos organizados de pacientes. Luego de estos esfuerzos se logré un tamafio de muestra
efectivo de 266 participantes para cancer de mamay 60 para cancer de pulmodn. Se realizé analisis descriptivo,
bivariado de asociacién y modelos de regresién multivariados para diversas variables dependientes referidas a
tiempos de demora v satisfaccion y calidad de la atencién. Se reconocen riesgos de sesgo de seleccién y de
informacion en este estudio, y las limitaciones de representatividad territorial, por nivel socioecondmico vy tipo
de prevision de salud para algunos de los analisis de las variables dependientes de interés. El estudio cuenta
con la aprobacién del Comité de Etica Cientifico Clinica Alemana - Universidad del Desarrollo.

RESULTADOS

1. Cancer de mama

10



El promedio de edad de la muestra fue 51,7 afios con una mediana de 51 afios, el 60% estaba casado o
conviviendo y la muestra incluyd a personas de las 16 regiones del pais, siendo un 71,9% de la macrozona
central. Sobre las caracteristicas socioecondmicas, el 58,9% de la muestra tenia educacién técnica o superior,
una mediana de ingresos de $800.000 mil pesos y el 63,5% tenia vivienda propia. La caracterizacion del sistema
de salud fue de un 71,7% de las personas pertenecian al sistema publico (FONASA 'y FF.AA) y un 28,9% al sistema
privado. La primera consulta fue realizada el mismo dia de la deteccion del signo o cambio mamario en el
12,17% de la muestra, el 63,11% de la muestra realizé la primera consulta dentro del primer mes, y el 36,89%
restante luego del primer mes y en algunos casos fue después de un afio. Sobre la percepcidn de retraso en la
primera consulta, el 24,33% refirid haber percibido retraso en la primera consulta. Para un 73,4% los motivos
de este retraso fueron motivos personales y para un 26,5% fueron motivos relacionados al sistema de salud.
Las caracteristicas demograficas para la percepcidn de retraso en la primera consulta estuvieron relacionadas
significativamente a la edad, siendo 2-3 afios menores las personas que refirieron retraso, a la macrozona de
residencia siendo la macrozona norte la con mayor porcentaje de retraso y al sistema de salud teniendo mayor
percepcion de retraso las personas del sistema publico. Las siguientes variables fueron no significativas: estado
civil, nivel educacional, e ingreso liquido del hogar. Para los modelos de regresion logistica, el tipo de sistema
de salud fue la uUnica variable significativa asociada al retraso en la primera consulta, especificamente, las
personas pertenecientes al sistema publico tenian 3,72 (IC95% OR:2,20 — 6,28) veces mas chance de percibir
retraso en la primera consulta que los pertenecientes al sistema privado. Las otras variables fueron no
significativas. El diagnéstico fue logrado en el 54,38% de la muestra durante el primer mes luego de la deteccién
del primer signo o sintoma, el 45,6% restante posterior al mes. Para el retraso en el diagnéstico, el 24,57%
refirid haber percibido retraso en el diagndstico quienes en un 79% refirié motivos personales y un 20,9%
motivos del sistema de salud. Para el retraso en el diagndstico no hubo asociacién significativa con variables
demograficas, socioeconémicas y de sistema de salud. Para los modelos de regresion logistica, la variable de
estado civil fue significativa para el modelo crudo, siendo el grupo separado o viudo quienes presentaron menor
chance de retraso en el diagndstico. Las otras variables fueron no significativas. El inicio del tratamiento
después del diagndstico fue realizado en un 59,7% de la muestra durante el primer mes, en un 25,1% durante
los primeros 3 meses, y un 3,8% después de los 3 meses. Sobre el retraso al inicio del tratamiento por cancer
de mama, el 23,19% del total de muestra afirmé haber tenido retraso, quienes en un 13,11% indicaron retraso
por motivos personales, y un 86,89% por motivos del sistema de salud. Las caracteristicas demogréficas para la
percepcion de retraso en la primera consulta estuvieron relacionadas significativamente a la edad, siendo 2-3
afios menores las personas que refirieron retraso. Las variables de asociacién estadisticamente significativa
fueron la tenencia de vivienda siendo los propietarios quienes presentaron menor porcentaje de retrasos en el
inicio del tratamiento, y la variable del sistema de salud, siendo un 29,5% de las personas del sistema publico
que percibieron retraso en comparacién a un 13,2% en el sistema privado. Las otras variables no tuvieron
asociacion significativa. Para los modelos de regresion logistica, la variable tenencia de vivienda fue significativa
para ambos modelos (crudo y ajustado), siendo las personas que arriendan quienes tenian 2,18(modelo crudo)
y 2,61 (modelo ajustado) veces mas chance de percibir retrasos en comparacion a las personas propietarias de
vivienda. Otra variable significativa en el modelo crudo fue el sistema de salud, siendo las personas del sistema
publico quienes tenian 2,75 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento en comparacion
a las personas del sistema privado. La evaluacion de la calidad de la atencién fue asociada significativamente
con la percepcidén de retraso en la primera consulta, diagndstico e inicio de tratamiento. De forma especifica,
el 3,4% de la muestra califico la atencién como baja (entre nota 0y 3), un 17,6% la calificd como media (nota
entre 4y 7), y un 78,9% la calificé como alta (entre 8 y 10). Las variables asociadas significativamente a la
evaluacion de la calidad fueron la educacién y sistema de salud. La evaluacién de satisfaccién general de la
atencion también fue asociada significativamente con la percepcién de retraso en la primera consulta,
diagnostico e inicio de tratamiento. De forma especifica, el 3% de la muestra califico la satisfaccion como baja
(entre nota 0y 3), un 20,5% la calificé como media (nota entre 4y 7), y un 76,4% la calificé como alta (entre 8
y 10). Para la evaluacién de la satisfaccion ninguna variable fue significativa.

Los tiempos de la trayectoria terapéutica de pacientes con cancer de mama fueron de 82,4 dias promedio entre
la deteccion del signo, sintoma o cambio mamario (SSM) y la toma de la hora de la primera consulta, 107,2 dias
promedio entre la deteccion del primer signo o sintoma y la primera consulta, 85,1 dias promedio entre la
primera consulta y el diagndstico del cdncer de mama, y 62,2 dias promedio entre el diagndstico de cancer de
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mama e inicio del tratamiento. Para las variables socioecondmicas, el nivel educacional presenté diferencias
estadisticamente significativas en el tiempo transcurrido entre el signo, sintoma o cambio mamarioy la primera
consulta; y entre el diagndstico del cadncer de mama e inicio del tratamiento. La situacién de tenencia de la
vivienda presentd diferencias significativas en el caso del tiempo entre el diagndstico del cdncer de mamay el
tratamiento. Respecto al ingreso liquido mensual, la cantidad de dias entre el diagndstico del cancer de mama
e inicio del tratamiento; y entre el signo, sintoma o cambio mamario y la primera consulta se correlacionaron
de manera estadisticamente significativa (rho Spearman: -0,334, y rho Spearman: -0,148, respectivamente). El
sistema de salud fue significativo para los dias transcurridos entre la deteccién del SSM vy la primera consulta y

los dias entre el diagnostico del cancer de mama 'y el inicio del tratamiento.

2. Céancer de pulmén

La muestra de pacientes con cancer de pulmén se caracterizé por tener un 65% de mujeres y un 35% de
hombres, promedio de edad de 65,9 afios con una mediana de 65,5 afios. La muestra tenia personas de las 12
regiones del pais y un 70% residia en la macrozona central. Sobre el estado civil, el 58,4% estaba casado o
convivia con pareja. Las caracteristicas socioeconémicas de la muestra fueron que un 51,7% tenia educacion
técnica o superior, una mediana de ingresos de $420.000 mil pesos y el 71,7% tenia vivienda propia. La
caracterizacion del sistema de salud fue de un 73,3% de las personas pertenecian al sistema publico (FONASA
y FF.AA) y un 21,7% al sistema privado. La primera consulta fue realizada el mismo dia de la deteccidn del signo,
sintoma o hallazgo secundario en el 6,7% de la muestra, el 61,7% de la muestra realizé la primera consulta
dentro del primer mes, y el 41,6% restante luego del primer mes y en algunos casos fue después de un afio.
Sobre la percepcidn de retraso en la primera consulta, el 30% refirié haber percibido retraso en la primera
consulta, quienes en un 77,78% indicaron que el motivo de su retraso fue por el sistema de salud y un 22% por
motivos personales. No hubo asociacion significativa entre el retraso y variables demograficas,
socioecondmicas y de tipo de sistema de salud. Para los modelos de regresidn logistica, el nivel de educacion y
la tenencia de vivienda fueron variables significativas, sin embargo, presentan intervalos de confianza que
superan las 400 unidades. De forma especifica, para el modelo ajustado, las personas con nivel educacional
basico tenian 28,9 veces mas chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas profesionales,
y las personas con educacion media tenian 2,28 veces mas chance de percibir retrasos en la primera consulta
que las personas con educacion superior. Sobre la tenencia de vivienda, las personas que indicaron ser
arrendatarios tenian 22 veces mas chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas que
indicaron que tenian vivienda propia. Las otras variables fueron no significativas. El diagndstico fue logrado en
el 43,3% de la muestra durante el primer mes luego de la deteccién del primer signo o sintoma, el 55% restante
posterior al mes. Para el retraso en el diagndstico, el 35% refirid haber percibido retraso en el diagnéstico
quienes en un 85,71% refiriéd motivos del sistema de salud y un 14,29% motivos personales. No hubo asociacién
significativa para variables demograficas. Para las variables socioecondmicas hubo asociacién significativa con
El tipo de tenencia de vivienda reportando mayor retraso quienes arrendaban. Las otras variables
socioecondémicas y de tipo de sistema de salud fueron no significativas. Para los modelos de regresion logistica,
ninguna variable fue significativas. El inicio del tratamiento después del diagndstico fue realizado en un 45% de
la muestra durante el primer mes y el 34,9% después del primer mes. 7 personas indicaron que aun no
comenzaban su tratamiento y 2 no tenian indicacion de tratamiento. Sobre el retraso al inicio del tratamiento
por cancer de pulmodn, el 31,67% del total de muestra afirmd haber tenido un retraso en el inicio del
tratamiento del cancer, quienes en un 84,21% reportaron motivos de retrasos del sistema de salud y un 15,79%
por circunstancias personales. No hubo asociacion significativa para variables demogréficas o socioecondmicas.
El sistema de salud tuvo una asociacion significativa con el retraso en el inicio del tratamiento, siendo un 44,7%
de las personas del sistema publico que percibieron retraso en comparacion a un 8,3% en el sistema privado.
Para los modelos de regresion logistica, ninguna variable fue significativas. La evaluacidn de la calidad de la
atencién fue asociada significativamente con la percepcién de retraso en la primera consulta, diagndstico e
inicio de tratamiento. De forma especifica, el 8,7% de la muestra calificd la atencién como baja (entre nota Oy
3), un 6,5% la calificd como media (nota entre 4y 7), y un 84,8% la calificd como alta (entre 8 y 10). La evaluacion
de satisfaccion general de la atencion también fue asociada significativamente con la percepcién de retraso en
la primera consulta, diagndstico e inicio de tratamiento. De forma especifica, el 3% de la muestra califico la
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satisfaccién como baja (entre nota 0 y 3), un 20,5% la calificd como media (nota entre 4y 7), y un 76,4% la
calificd como alta (entre 8 y 10). Los tiempos de la trayectoria terapéutica de pacientes con cancer de pulmédn
fueron de 207,7 dias promedio entre la deteccion del signo, sintoma o hallazgo secundario y la toma de la hora
de la primera consulta, 234 dias promedio entre la deteccidn del primer signo o sintoma y la primera consulta,
102,1 dias promedio entre la primera consulta y el diagndstico del cancer de pulmdn, y 268,1 dias promedio
entre el diagndstico de cancer de pulmon e inicio del tratamiento. No hubo diferencias significativas en el
numero de dias de entre deteccién del primer signo o sintoma y tomar hora, primera consulta, diagnostico del
cancer de pulmodn e inicio del tratamiento por estado civil, macrozona de residencia, nacionalidad, pertenencia
a pueblos originarios, edad, nivel educacional, percepcidn financiera y sistema de salud.

CONCLUSIONES GENERALES

El cancer de mama y de pulmdn son un problema sociosanitario a nivel mundial y nacional, debido a sus altas
incidencias, muertes asociadas y el impacto que tiene en distintas dimensiones de las personas, tanto a nivel
biolégico, como psicoldgico y social, generando un impacto negativo en la calidad de vida de quienes viven
estos diagnosticos. El reporte cuantitativo en particular tuvo como fin analizar las brechas existentes en diversas
trayectorias terapéuticas de pacientes adultos con cancer de mama y pulmén en Chile, segln condiciones
socioecondmicas y de tipo de sistema de salud, de acuerdo con pacientes y equipos tratantes de patologias
priorizadas para este estudio. Los principales resultados de este estudio dan cuenta de que es necesario
investigar sobre las trayectorias terapéuticas por tipos de cancer y su asociacion con variables demograficas,
socioecondmicas y de salud debido a la evidencia demostrada en este estudio sobre los distintos intervalos de
la trayectoria y el comportamiento de estas variables. Esto refuerza la importancia de los objetivos de atencion
integral presentes en el plan nacional del cancer, atencién que aun no se visualiza en las trayectorias de todos
los pacientes del pais, siendo un tema relevante a mejorar. Conocer en profundidad las trayectorias de los
pacientes con cancer de mama y pulmén en Chile; las barreras, facilitadores y cuellos de botella asociados al
proceso de atencion; las necesidades de los pacientes en estas trayectorias, y la evaluaciéon de la experiencia y
de la calidad de la atencidén por parte de los pacientes revela un conocimiento Unico para nuestro pais y el
mundo, el que puede ser de utilidad para mejorar el proceso de atencién, disminuir brechas en el sistema y
mejorar la calidad de la atencidn; permitiendo a los tomadores de decisiones contar con mayor informacion.

Si bien ambos canceres pueden ser muy distintos, el impacto que tienen en la calidad de vida de las personas
es similar, dificultando la realizaciéon de actividades basicas de la vida diaria, la autoestima, la realizacion
personal, el trabajo y las actividades sociales, entre otras. Este deterioro de la calidad de vida en el caso del
cancer pulmonar no tiene apoyos formales en el sistema de salud, es permanente, y puede ir progresando a un
mayor deterioro o disminuir este, dependiendo de las caracteristicas del diagndstico y tratamientos
relacionados. En el caso del cancer de mama, existen algunas estrategias por parte del sistema de salud y
algunas instituciones para disminuir el deterioro en la calidad de vida, pero su impacto depende de las
caracteristicas de la paciente y de las caracteristicas del diagndstico. Durante ambas trayectorias, tanto la de
pacientes con cancer de mama y de pulmon, los y las pacientes se ven expuestos a tomar decisiones, algunas
de forma muy rapida, por lo que las estrategias de comunicacion por parte del equipo de salud y el
acompafiamiento del paciente por parte de un familiar o persona significativa son claves para este proceso.
Este estudio de manera general permitid construir las trayectorias terapéuticas de pacientes con cancer de
mama y pulmon en Chile, del sistema publico y privado, identificando puntos criticos de demora para cada
trayectoria las que pueden ser consideradas oportunidades de mejora. También se identificaron barreras,
facilitadores y cuellos de botella en ambas trayectorias y sistemas de salud, teniendo una mirada clara de las
principales diferencias entre el sistema publico y privado. La informacién presentada en este informe especifico
de analisis de informacién cuantitativa permite una mejor comprensién del funcionamiento del sistema de
salud frente al cancer de mama y pulmédn, a través del primer analisis de este tipo de brechas existentes en
diversas trayectorias terapéuticas de pacientes adultos con cancer de mama y pulmon en Chile.
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INTRODUCCION

- CONTEXTO GENERAL DE ESTE REPORTE

El siguiente informe corresponde a la presentacion de los resultados de la fase cuantitativa
del estudio multi-métodos titulado “Identificando brechas en trayectorias terapéuticas de
pacientes adultos con cdncer de mama y pulmdn en Chile: Develando desigualdades en la
atencion de patologias priorizadas”. El propdsito de este estudio fue indagar, de manera
exploratoria, en las distintas fases de las trayectorias terapéuticas de pacientes adultos con
cancer de mama y pulmén en Chile, de acuerdo con las percepciones de pacientes, equipos
tratantes y lideres de organizaciones de pacientes, del sistema de salud publico y privado. En
este contexto, el estudio se propuso los siguientes objetivos especificos para la fase
cuantitativa: (i) Identificar brechas en trayectorias terapéuticas generales de pacientes
adultos en Chile con dos tipos de cancer priorizados (mamay pulmén), conforme a las etapas
de identificacion de sintomas, decisién de consultar, atencion efectiva de salud, diagndstico,
inicio de tratamiento, efectos adversos, resultado terapéutico y calidad y satisfaccion con la
atencion de salud; y (ii) Analizar brechas en trayectorias terapéuticas generales de pacientes
adultos en Chile con dos tipos de cancer priorizados (mama y pulmadn), conforme a las etapas
de previamente indicadas, segun perfil demografico general, condiciones socioecondmicas,
tipo de prevision de salud y antecedentes clinicos.

- ANTECEDENTES

1. Sistema de salud chileno

Existen distintas definiciones de sistemas de salud, sin embargo, para esta investigacion se
considerd aquella emitida por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), segun 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 ambito 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”(Savigny et al., 2009).

En el contexto de Chile, la rectoria del sistema de salud es ejercida por el Ministerio de Salud,
gue 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 superintendencia
de salud es la institucion auténoma encargada de regular vy fiscalizar el desempefio de
aseguradores y prestadores publicos y privados. El Instituto de Salud Publica, por su parte,
ejerce la funcidon de referente técnico (laboratorio de referencia, salud ocupacional y

14



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 sistema de salud chileno en su globalidad es un sistema segmentado y fragmentado con
participacion publico y privada. Es segmentado porque coexisten subsistemas con distintas
modalidades de financiamiento y provisién, 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 provision 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 atencion primaria y
hospitalaria, 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.

El sector publico accede a servicios de salud fundamentalmente en centros de atencién
primaria y hospitales publicos (que cubre en torno al 75% de la poblacion, especialmente a
los mas afiosos, enfermos y pobres); el sector privado accede a clinicas privadas (que cubre
alrededor del 20% de la poblacion, 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
poblacion); 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.

El financiamiento en el subsector general publico estad 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 segln su nivel de
ingresos (categorias A, B, C y 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, esta a cargo
del Sistema Nacional de Servicios de Salud (SNSS), el cual estd conformado por la red de
centros de atencion primaria de salud (Centros de salud Familiar, Centros de Salud, Centros
Comunitarios de Salud Familiar, Servicios de Atencion 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), los que, ademas de drea de atencion hospitalaria, tienen un
area ambulatoria denominados Centros de Atencion Terciaria o Centros de Diagnostico
Terapéutico (CDT). Cabe destacar que la atencion primaria depende en su mayoria de la
administracion municipal, mientras que el resto del SNSS depende, en dltimo término, de la
Subsecretaria de Redes Asistenciales.

En el subsector privado existen multiples aseguradores, llamados Instituciones de Salud
Previsional (ISAPRES), los cuales tienen acceso a administrar las cotizaciones obligatorias de
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aquellos individuos que, cumpliendo ciertas condiciones como capacidad de pago y buena
salud, decidan afiliarse a este sistema. Esta afiliacion se hace mediante la compra de planes
de salud que son ofertados por cada asegurador a precios que ellos mismos fijan libremente.
En la préctica, las ISAPRES recaudan por las cotizaciones obligatorias y por aportes
voluntarios que realizan las personas para optar a mejores planes. En términos de
mancomunacién cada ISAPRE opera con su propio fondo independiente, con la excepcién de
un fondo de compensacion de riesgos para las coberturas asociadas al Régimen de Garantias
Explicitas (GES). El subsector de las FFAA estd 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).

2. La reforma del 2005 y la busqueda de equidad

En chile, el afio 2005 finalizé la dltima reforma de salud que ha tenido el pais, afio en el que
se promulgaron 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 como una manera de avanzar hacia un sistema mas equitativo de atencién.
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, éstas son:

e ey de financiamiento N° 19.888 que establece el financiamiento necesario para
asegurar los objetivos sociales prioritarios del gobierno a través de la aplicaciéon de
un 1% sobre el valor del I.V.A por una sola vez.

e ey de Solvencia de ISAPRES N° 19.985 que asegura la estabilidad del sistema y
protege a los afiliados.

e Ley N° 19.937, Ley de Autoridad Sanitaria y Gestidon, que modifica el Decreto de Ley
N° 2.763 del afio 1979 con la finalidad de establecer una nueva concepcion de la
autoridad sanitaria, distintas modalidades de gestién y fortalecer la participacion
ciudadana. Separa las funciones de provisién de servicios sanitarios y regulacion del
sector, fortalece la autoridad sanitaria y crea un sistema de acreditacion de
prestadores de salud publicos y privados.

e ey del régimen general de garantias en salud N° 19.996 que establece un régimen
de garantias en salud (Plan AUGE).

e ey de ISAPRES N°20.015 que modifica la Ley N°18.993 sobre instituciones de salud
previsional, mejora transparencia y rol de la superintendencia de salud.
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e ey de Derechos y deberes de los pacientes N°20.584 que regula los derechos vy
deberes que tienen las personas en relacion con las acciones vinculadas a su atencién
en salud.

Para abordar la equidad, 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 atencién
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 atencion 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 recuperacion y mejoria en calidad de vida
en personas que padecen alguna de aquellas mas de 80 enfermedades priorizadas.

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

3. Siguen existiendo desafios para la cooperacién 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
gue es mas pronunciado en el caso de patologias no AUGE/GES.

3. AUGE/GES

El plan de garantias explicitas en salud (GES), antes conocido como plan AUGE, fue una de
las leyes creadas en la reforma de salud, que tiene como objetivo “garantizar la cobertura de
un numero de problemas de salud por parte de Fonasa y las Isapres” (Biblioteca del Congreso
Nacional de Chile, n.d.)

El GES contiene 4 garantias explicitas en salud que deben ser otorgadas, de forma obligatoria,
por el Fondo Nacional de Salud (FONASA) y las Instituciones de Salud Previsional (ISAPRES)
segln las caracteristicas de los programas, enfermedades o condiciones de salud incluidas
en el GES. Las garantias explicitas en salud son (Biblioteca del Congreso Nacional de Chile,
n.d.):

A. Garantia Explicita de Acceso: Asegura que los beneficiarios reciban las prestaciones
de salud establecidas en la Ley GES.

B. Garantia Explicita de Calidad: Asegura que los beneficiarios reciban las prestaciones
de salud por un prestador registrado o acreditado por la Superintendencia de Salud
(SUPERSALUD).
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C. Garantia Explicita de Oportunidad: Asegura un plazo maximo en el que la prestaciéon
de salud asociadas al diagndstico, tratamiento y seguimiento deben ser otorgada a
los beneficiarios.

D. Garantia Explicita de Proteccién Financiera: Asegura un porcentaje de contribucién
gue debera realizar el beneficiario y depende el tipo de seguro de salud que posee,
siendo el maximo a pagar de un 20% del valor de referencia del régimen.

Este plan entré en vigencia el afilo 2005 y actualmente cuenta con 85 patologias, de las cuales
17 son canceres, representando un 20% de las patologias GES. Este alto porcentaje da cuenta
de la preocupacion que existe en el pais por la alta prevalencia de cancer en la poblacion y
su asociacion a las causas de mortalidad. El afio 2019 el Departamento de Informacion y
Estadisticas en Salud (DEIS) informd que la principal causa de muerte en Chile fue “tumores
(neoplasias)” representando un 26% de las defunciones, desplazando del primer lugar a las
“enfermedades del sistema circulatorio que representan un 25,6% del total de defunciones
(INE, 2019).

En el grupo de muertes por cancer en Chile, se reconoce que el cancer pulmonar ocupa el
primer lugar siendo responsable del 12.4% de muertes por cancer en el pais (Globocan,
2020). Con relacién a nuevos casos por afios, el cancer de pulmon ocupa el quinto lugar
(Globocan, 2020). El cancer de pulmon fue incluido en el GES durante el afio 2019, siendo el
ultimo de los grandes canceres incorporados.

Por otra parte, el cancer de mama ocupa el sexto lugar en muertes por cancer en el pais,
representando el 5.9% de muertes asociadas a cancer; y se ubica en el segundo lugar de
nuevos casos por afio (Globocan, 2020). El cancer de mama ha estado incorporado en
programas nacionales desde 1987, fecha en la que se establecieron las bases del Plan
Nacional de Cancer Chile (PNC) originando en 1995 la creacién del Programa Nacional de
Cancer de Mama e incorporandose al GES el afilo 2004 para entrar en vigencia el afio 2005
(Prieto & Torres, 2006).

Las garantias consideradas para el cancer de mamay pulmon se muestran a continuacién en
el cuadro N°1:

Cuadro N°1. Garantias explicitas en salud para cancer de mamay pulmon

Garantias GES Cancer de pulmén Cancer de mama
Beneficiarios (garantia Personas de 15 afios y mas Personas de 15 afios y mas
acceso) con sospecha o diagndstico | con sospecha o diagndstico
de cancer de pulmon. de cancer de mama.
Atenciones (garantia acceso) | Sospecha, diagndstico, Sospecha, diagnostico,
tratamiento, seguimiento. tratamiento, seguimiento.
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Beneficios (garantia acceso)

Medicamentos, insumos,
cirugia, exdmenes.

Medicamentos, insumos,
implementos o ayudas
técnicas, cirugia, examenes.

Tiempos maximos de espera
(garantia de oportunidad)

Confirmacién diagnodstica: 60
dias desde sospecha.

Confirmacién diagndstica: 45
dias desde la sospecha.

Etapificacion: 45 dias desde
confirmacion diagnostica.

Etapificacion: 45 dias desde
confirmacion diagnostica.

Tratamiento primario: 45
dias desde la etapificacion.

Tratamiento primario: 30
dias desde la etapificacion.

Tratamientos
complementarios: 45 dias
desde la indicacion médica.

Tratamientos
complementarios: 20 dias
desde la indicacion médica.

Seguimiento: Primer control
30 dias desde el término del

Seguimiento: Primer control
90 dias desde el término del

tratamiento. tratamiento.

FONASA Ay B 0%
FONASA C 10%
FONASA D 20%
ISAPRE 20%

Copago (garantia proteccién
financiera)

FONASA Ay B 0%
FONASA C 10%
FONASA D 20%
ISAPRE 20%

Calidad (garantia de calidad) | Red de prestadores
establecidos para FONASA e

ISAPRE.

Red de prestadores
establecidos para FONASA e
ISAPRE.

Sumado a los esfuerzos materializados en el GES y en el PNC, se implementd, en los ultimos
afios, el Plan Nacional del Cancer 2018-2028 y la Ley de Cancer.

4. Plan Nacional de Cancer

El Plan Nacional de Cancer tiene como propdsito “implementar estrategias que permitan el
logro de los objetivos propuestos para la atencién oportuna de esta patologia en todo el pais,
con una mirada integral en la forma como el Estado enfrenta la enfermedad, incluyendo la
promocion de la salud y prevencién, deteccidon precoz, diagnodstico oportuno de la
enfermedad, tratamiento adecuado, cuidados paliativos, seguimiento y rehabilitacion,
garantizando el acceso a la atencion que involucre al conjunto de la sociedad
chilena”(Ministerio de Salud, 2018).

La implementacién de este plan y las estrategias que nacen de éste dan cuenta del
reconocimiento del cdncer como un problema sociosanitario, ya que no solo es un problema
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de salud publica, sino que también un problema social y econdmico, que afecta al paciente,
familia y comunidad. El plan también reconoce la asociacion entre el cancer y los
Determinantes Sociales en Salud, lo que evidencia inequidades en la distribucidon de distintos
canceres, existiendo regiones con mayor incidencia de ciertos canceres, mayor mortalidad y
diferencias en la distribucion entre hombres y mujeres. Se proyecta que el impacto del
cancer en Chile ird aumentando, lo que también afectard los afios de vida saludables
perdidos (AVISA).

El Plan Nacional del Cancer considera las recomendaciones de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) sobre incluir acciones de promocion, prevencion, deteccion temprana,
diagnostico, tratamiento de alta calidad, alivio del dolor y cuidados paliativos, seguimiento,
investigacion cientifica y vigilancia epidemioldgica. Este Plan ha sido desarrollado para el
periodo 2018-2028 para tener sostenibilidad en el tiempo, garantizar las acciones sanitarias
nacionales, intersectoriales y con un presupuesto definido que sustente los objetivos y metas
propuestos. Durante el 2018 se conformd un “Grupo de Trabajo Asesor en Materias de
Cancer” que después seria la “Comision Asesora Ministerial en Materias de Cancer” con una
funcién de caracter consultivo cientifico técnico interdisciplinario, deliberativo e
independiente conformado por representantes de las Sociedades Cientificas, las
Universidades y la Sociedad Civil (fundaciones y agrupaciones de pacientes y/o interesados
en tematicas de cancer).

Los objetivos de la Comisién Asesora Ministerial en Materias de Cancer son:

e Asesorar a las autoridades del Ministerio de Salud en la definicién de politicas, planes y
programas relacionados con materias referentes al cancer, y recomendar modificaciones
de la planificacién del Ministerio en estas materias.

e Proponer acciones que contribuyan a la prevencion, diagndstico oportuno y tratamiento
de las enfermedades oncoldgicas.

e Recomendar medidas para generar informacion necesaria para la toma de decisiones
politico técnicas en materias de cancer.

e Contribuir al desarrollo de estrategias de capacitacion continua del recurso humano
vinculado a materias de cancer.

e Evaluar la necesidad de modificaciones normativas que faciliten la implementacién y
evaluacién de politicas y acciones en la materia.

El Plan Nacional de Cancer y su Plan de Accion, tienen como fundamentos integradores los

enfoques de Derecho, Equidad, Determinantes Sociales, Intersectorialidad, Curso de Vida,
Género, Interculturalidad y Promocién de la Salud.

5. Ley del Cancer
El aflo 2020 fue promulgada la Ley Nacional del Cancer, N° 21.258, en homenaje al péstumo
doctor Claudio Mora, y busca “establecer un marco normativo para la planificacion,

desarrollo y ejecucién de politicas publicas, programas y acciones destinados a establecer las
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causas y prevenir el aumento de la incidencia del cancer, incluyendo un adecuado
tratamiento integral y la recuperacién de la persona diagnosticada”(Ministerio de Salud,
2020).

Esta Ley es inspirada en los siguientes principios:

La cooperacién publico-privada.
® |ntersectorial e interinstitucional.
e Proteccion de datos personales.
e Participacion de la Sociedad Civil.

e Humanizacion del trato

Esta Ley establece las caracteristicas que debe tener el Plan Nacional del Cancer, exigiendo
gue cuente con objetivos estratégicos, lineas de accidn, metas e indicadores de promocion,
prevencion, diagndstico, tratamiento, investigacion, formacién y capacitacién de recursos
humanos, rehabilitacion y cuidados paliativos del cancer. Ademas, se indica que debe tener
un enfoque de atencidn integral de la persona y su familia y en concordancia con las leyes,
planes y programas existentes y con el Fondo Nacional del Cancer. También establece que el
plan nacional tendra una duraciéon de 5 afios y deberd ser actualizado por parte del Ministerio
de Salud (MINSAL) y la Comisién Nacional del Cancer. La comisidon Nacional del Cancer esta
formada por 5 representantes de asociaciones cientificas, 3 representantes de las facultades
de medicina de alguna institucion de educacién superior acreditada y 3 representantes de
fundaciones u organizaciones de pacientes. La Ley también establece que el MINSAL debe
fomentar la investigacidn cientifica biomédica, clinica y de salud publica en cancer. Por medio
de la Ley se crea el fondo nacional del cancer, la red oncoldgica nacional del cancer, el
registro nacional del cancer y protege a las personas de discriminacién laboral por tener o
haber tenido cancer.

6. Modelos conceptuales para el abordaje de desigualdades en |a atencion en salud

La investigacidon sobre pacientes y cobertura en salud ha estado anclada principalmente en
dos paradigmas. Por un lado, el positivista de la investigacion biomédica y por otro, el
sociocultural de las ciencias sociales, que no necesariamente conecta con los instrumentos
de salud basada en evidencia que hoy prevalecen en la toma de decisiones en salud. El
progreso del conocimiento ha obligado a tender puentes entre estos paradigmas de
investigacién, donde la experiencia y valores de los pacientes ha conseguido un lugar cada
vez mas central en la toma de decisiones, dada su capacidad de agregar legitimidad al
proceso. Esta mirada Unica, particular y subjetiva se ha reconocido como una dimension
complementaria a la evidencia positivista, pero de igual valor en el proceso decisional.

Bajo este contexto y en linea con el reconocimiento de la perspectiva de los pacientes, se
han desarrollado diversos enfoques de investigacion que utilizan conceptos tales como (i)
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acceso a la atencién de salud, (ii) comunidades de practica, (iii) participacion social en la toma
de decisiones sobre cobertura en salud (TDCS), (iv) conocimiento tdcito y (v) trayectorias
terapéuticas. Estos abordajes provienen de la evolucién de pilares conceptuales como son el
derecho a la salud, equidad en salud, solidaridad en salud, eficiencia en el uso de recursos
en salud y participacion social en salud; que hoy se renuevan con miradas
multidimensionales, complejas y dindmicas.

A continuacion, se profundizard en el concepto de trayectorias terapéuticas, utilizado en el
presente estudio para indagar en las inequidades en la atencion y cobertura en salud. El
cuadro N°2 presenta una breve caracterizacion de los otros cuatro conceptos mencionados
en el parrafo anterior.

Cuadro N°2. Caracterizacion de conceptos utilizados en la investigacion que indaga en la
perspectiva de pacientes.

|a. Acceso a la atencion de salud: Una de [as primeras v mas usadas definiciones, es s referida 3 la capacidad de alcanzar, obtener o proporcionar entrada a os
kervicios de salud disponibles en un pals. Este modelo se centra en el "lado de |a demanda”, por lo que modelos posteriores han incorporado la “interaccidn”
entre ofertay demanda. Desde esta corrients, acceso se define como el zjuste entre las necesidades de los individuos v |a capacidad del sistema de salud para
satisfacer dichas necesidades. De esta forma, autores definen acceso como un concepto multidimensional. Por ejemplo, Melntyre |a define como la interaccion
lertre los sistemassanitarios e individuos, donde |as dimensiones de disponibilidad, accesibilidad v aceptabilidad interactlan para afectar a la salud final de las|
personas y comunidades. Tanahashi, propone cuatro dimensiones prioritarias gue confluyen a la cobertura universal en salud: disponibilidad, accesibilidad,
laceptabilidad v calidad. De esta forma, el acceso a los servicios de salud, entendidos desde la promocidn v prevencidn hasta los aspectos curativos, se|
icomprende también como el producto final concreto de todos los esfuerzos y acciones gue se realizan desde los sistemnas de salud en materia de cobertura
anitaria.

b. Comunidades de practica: las “Comunidades de Practica v Aprendizaje” se pueden definir como un conjunto de personas gue comparten elementos gue
proporcionan una base para el aprendizaje v |a colaboracidn en torno 2 un tipo de actividad profesional o laboral particular. La literatura internacional ha
reconocido gue las agrupacionss de pacientes v |as alianzas de paciertes son espacios de comunidades de préactica v aprendizaje gue tienen |z oportunidad de
impactar en |a toma de decisiones de salud. El desafio radica en aceptar gque el paradigma biomédico no es la Unica manera de abordar los problemas en
materia de salud v gue tampoco tiene supremacia sobre otras formas de abordar los problemas de salud. Esto permitiria el desarrollo de competencias de|
lencuentro humano significativo més horizontal en la TDCS.

c. Participacion social en |a toma de decisiones sobre cobertura en salud (TDCS): el sbordaje de |z participacidn social contribuye a gue los procesos sobre qué
se decide financiar, sean legitimos, dado que facilita |a restauracion de la confianza hacia las instituciones. A la vez, fomenta la democracia participativa v la
responsabilidad publica, v promueve decisiones justas desde el sistema de salud. La participacidn social entrega luces sobre problemas de politica plblica que
son relevantes en su contexto particular, velando por la abogacia hacia tomadores de decisidn e instalando teméticas prioritarias para la comunidad general
len la agenda politica.

|d. Conocimiento técito: hace referencia al conocimiento gue Unicamente una persona o comunidad conoce. De acuerdo con Michael Polany, se caracteriza
como altamente personal, dificil de formalizar y comunicar, parcialmente formado por habilidades técricas (Know-how) v por dimensiones cognitivas tales|
como modelos mentales, creencias y perspectivas tan arraigadas gue no resulta facil expresarlas. De esta forma, el conocimiento técito estodo aguello gue se)
aprende v modifica a partir de la experiencia misma de vivir con una condicién de salud. De acuerdo con Espinoza, Rodriguez y Cabieses, el conocimiento técitol
les parte de la cultura de un grupo y debe ser sistematizadoy revisado por sus miembros antes de hacerlo explicito. Las agrupaciones de pacientes poseen un|
lamplio conocimiento tacito de |a propia experiencia de vivir con una condicién de salud gue pueden conocer, comprendery transmitir a la sociedad a la que|
pertenecen, incluido el sistema de salud v sus tomadores de decisiones, para agregar valor a la TDCS.

6.a) Trayectorias terapéuticas

El concepto de trayectorias terapéuticas refiere a la secuencia de eventos de atencién que
sigue un paciente desde el momento en que identifica un sintoma de alerta, consulta, se
diagnostica, se trata y/o se recupera. El estudio de la experiencia del paciente a lo largo de
este proceso terapéutico se ha realizado también mediante los conceptos de flujo,
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navegacion, viaje o itinerario terapéutico. A su vez, se ha abordado su estudio desde distintas
perspectivas.

Por un lado, se ha entendido como el estudio de los flujos de atencidn de pacientes desde la
Optica del sistema de salud, donde se busca identificar sus barreras, facilitadores y cuellos
de botella desde el flujograma de gestion asistencial. Por otro lado, se encuentran las
aproximaciones que tienen como objetivo recoger la voz de los pacientes en esta ruta, sin
poner el flujograma clinico en el centro del recorrido, sino en la experiencia particular y
subjetiva del usuario. Este segundo abordaje cuenta con una gran riqueza potencial, no
obstante, es el menos reportado en la literatura experta.

Dentro del estudio de trayectorias, es relevante la distincién entre las rutas que se dan tanto
dentro como fuera del sistema de salud. Es decir, entre las trayectorias terapéuticas
“formales” propias del sistema de salud, de aquellas “informales” que provienen de
experiencias de cuidado en salud ajenas al sistema, tales como los cuidados alternativos y
complementarios no institucionalizados. La comprensién de estas rutas desde la experiencia
y voz de los pacientes, asi como cualquier otra adaptacion vital personal, familiar, laboral y
social a su condicion de salud, es aun pobremente investigada en materia de acceso y
cobertura sanitaria.

A partir de la literatura, se conoce que los pacientes y sus familias enfrentan diversas
dificultades y retrasos en la busqueda de un diagndstico, por lo que en general, recuerdan
su experiencia con el sistema de salud como una busqueda o una “odisea”(Jessop, 2014). La
investigacién de las trayectorias terapéuticas permite identificar barreras y facilitadores que
afrontan los pacientes en esta “odisea”, desde la comprensién de las experiencias Unicas que
tienen con el sistema de salud y la prestacion de atencidn. Esta es un area de conocimiento
emergente (Gualandi et al., 2019) que permite relevar aspectos que se suelen pasar por alto,
como son los esfuerzos clinicos y la experiencia de los equipos de atencion médica en
relacion con el apoyo y la atencién de pacientes y los desafios que enfrentan dia a dia. De
esta forma, desde el enfoque de la ciencia de la implementacion (Bauer et al., 2015) que
incluye la perspectiva de los pacientes utilizando métodos cuantitativos y cualitativos, se
abre una oportunidad Unica para indagar en los equipos de salud y las experiencias de los
pacientes relacionada con la trayectoria terapéutica.

6.b) Modelos de trayectorias terapéuticas

Se identifican cuatro modelos de trayectorias terapéuticas utilizados en la literatura
cientifica, a saber: (i) modelo de rutas terapéuticas, (ii) modelo de demora (o retraso) total
del paciente, (iii) modelo de navegacion del paciente y (iv) modelo de continuidad del
cuidado.

El modelo de rutas terapéuticas, elaborado por Andersen (Aday & Andersen, 1974) y
revisitado posteriormente por diversos autores, proporciona un marco de investigacion para
explorar y comprender las trayectorias del paciente, ya que tiene en cuenta la naturaleza
compleja y dindmica del comportamiento de busqueda de ayuda. Este modelo reconoce
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cinco eventos clave en el camino hacia la atencion: (i) deteccidon de cambios corporales; (ii)
razones percibidas para discutir los sintomas con un proveedor de atencién médica; (iii)
primera consulta con un proveedor de atencion médica; (iv) diagndstico e inicio del
tratamiento, y (v) cuatro intervalos importantes entre estos eventos: la evaluacion, la
busqueda de ayuda, el diagndstico y los intervalos previos al tratamiento. También se
resaltan tres tipos principales de factores que influyen en el momento de los eventos y la
duracion de los intervalos: pacientes, sistema de salud y factores propios de la enfermedad
(Moodley et al., 2018).

Luego, el modelo de demora (o retraso) total del paciente, se basa en el trabajo inicial de
Safer et al (Safer et al., 1979) y es posteriormente madurado por Andersen et al (Andersen
& Cacioppo, 1995; Scott et al., 2013) y otros autores como Walter et al (Walter et al., 2012).
Este modelo conceptualiza los intervalos de demora que ocurren entre las fases de la toma
de decisiones y ampliaron el modelo reemplazando el “retraso de utilizaciéon” de Safer et al.
con “retraso de comportamiento” para describir el tiempo que transcurre entre que una
persona decide que requiere de atencién médica y decide actuar sobre esa decision; “retraso
de programacion” el tiempo entre la decision de buscar ayuda y asistir a una cita; y “retraso
del tratamiento” el tiempo entre la primera cita con algin miembro del sistema de salud y el
inicio del tratamiento.

En cuanto al modelo de navegacion del paciente, este estd especialmente orientado a
cancer, pero también aplica a otros contextos de salud (Corbett et al., 2020). La navegacion
del paciente fue originalmente definida por el Instituto Nacional del Cancer como el apoyoy
orientacion ofrecidos a personas con pruebas de deteccién anormales o un nuevo
diagnodstico de cancer para acceder al sistema de atencién del cancer, superar las barreras y
facilitar la atencién oportuna y de calidad, brindada de una manera culturalmente sensible
(Freund et al.,, 2008). El alcance de la navegacién del paciente se ha expandido
longitudinalmente para incluir la navegacion participada por la comunidad vy la navegacion
de supervivencia. La navegacién del paciente se centra en quienes tienen la carga de barrera
mas alta y el menor acceso a la atencion y son reconocidos vy utilizados para reducir las
disparidades en la salud del cancer (Fischer et al., 2015; Hoffman et al., 2012; Patierno et al.,,
2010; Ramachandran et al., 2015; Rodday et al., 2015).

Por ultimo, el modelo de continuidad del cuidado es un modelo multifacético utilizado en
distintos problemas de salud. En el contexto de enfermedades crdnicas, el manejo eficaz de
la cronicidad incluye la continuidad de las intervenciones de atencién con el objetivo de
conectar y coordinar la atencion entre pacientes y proveedores a lo largo del tiempo
(Facchinetti et al., 2020). La continuidad de la atencion se produce cuando los pacientes
experimentan los eventos de atencion médica como coherentes, conectados y consistentes
con sus complejas necesidades de atencién (Haggerty et al., 2003). Se compone de tres
dimensiones de continuidad: relacional (una relacion paciente-proveedor a lo largo del
tiempo), informativa (la transferencia y el uso efectivo de la informacién personal pasaday
actual de los pacientes), y la gestion (coordinacion constante y oportuna de la atencién y los
servicios) (Guthrie et al.,, 2008). Ademas, dos “elementos centrales” distinguen la
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continuidad de la atencién de otros atributos: un enfoque en la experiencia de los pacientes
y el marco de tiempo(Pacho et al., 2017).

Cuadro N°3. Resumen modelos de trayectorias terapéuticas.

MODELO

COMPONENTES MODELOS

Modelo de rutas terapéuticas

Elaborado por Andersen 'y
revisitado posteriormente por
diversos autores (Scott et al,
2013), proporciona un marco de
investigacion util para explorary
comprender las trayectorias del
paciente, ya que tiene en cuenta
la  naturaleza compleja y
dindmica del comportamiento
de busqueda de ayuda.

Elementos claves

Deteccién de cambios corporales

Razones percibidas para discutir los
sintomas con un proveedor de atencion
médica.

Primera consulta con un proveedor de
atencion médica.

Diagndstico e inicio del tratamiento.

Intervalos: evaluacion, la busqueda de
ayuda, el diagndstico y los intervalos
previos al tratamiento.

Factores contribuyentes

Del paciente (sociodemograficos).

Del sistema de salud (acceso).

De la enfermedad (sitio, tasa de

crecimiento).

Modelo de demora (o retraso)
total del paciente

Conceptualiza los intervalos de
demora que ocurren entre las

Retrasos de la trayectoria

Del comportamiento: tiempo que
transcurre entre que una persona decide
gue requiere de atencion médica y decide
actuar sobre esta decision.
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fases de la toma de decisiones
(los componentes de la

Retraso de programacion: tiempo entre la

Especialmente orientado a
cdncer, define la navegacion del
paciente como el apoyo y
orientacion ofrecidos a
personas con pruebas de
deteccion anormales o un
nuevo diagndstico de cdncer
para acceder al sistema de
atencion del cdncer, superar las
barreras y facilitar la atencion
oportuna atencion de calidad
brindada de una manera
culturalmente sensible.

demora). decision de buscar ayuda y asistir a una
cita.
Retraso del tratamiento: tiempo entre la
primera cita con algin miembro del
sistema de salud y el inicio de
tratamiento.

Modelo de navegacion del | Procesos para ayudar a los pacientes con cancer recién diagnosticados a

paciente obtener un acceso mas rdpido y eficiente a los servicios de atencién del

cancer, con un enfoque en abordar las barreras del tratamiento.

Navegacion participada por la comunidad.

Navegacion de supervivencia.

Modelo de continuidad del
cuidado

Continuidad de las
intervenciones de atencidn con
el objetivo de conectary
coordinar la atencion entre
pacientes y proveedores a lo
largo del tiempo y los entornos.

Dimensidn Relacional (una relacion paciente-proveedor a lo largo del
tiempo)

Dimensién informativa (la transferencia y el uso efectivos de la
informacion personal pasada y actual de los pacientes).

Dimensién gestidn (coordinacion constante y oportuna de la atenciény
los servicios).

Considerando los modelos presentados, una forma de investigar las trayectorias terapéuticas
de pacientes -ademds de relevar sus experiencias y perspectivas-, consiste en la
identificacién de demoras en la atencion para cada etapa del proceso de atencién de salud.
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La medicion en tiempo de este proceso permite medir de manera relativamente comparable,
posibles diferencias en el flujo de atencidon entre personas que se atienden en un mismo
sistema, sobre la base de consideraciones que se podrian considerar injustas, como
capacidad de pago, nivel socioecondmico o tipo de prevision. Igualmente, permite evaluar
compromisos asumidos en aseguramiento de la atencidén oportuna en diagndstico e inicio de
tratamiento, que es propio del compromiso asumido con cada una de las patologias
AUGE/GES que han sido priorizadas.

Una forma concreta en que el tiempo ha sido medido y analizado en la literatura
internacional, consiste en el indicador de “demora” del inglés delay (Moodley et al., 2018;
Walter et al., 2012), que da cuenta del grado de cumplimiento en tiempo de cada etapa del
proceso de atencion en salud conforme a plazos “estandar” previamente definidos.
Cualquier tiempo superior al estimado para cada etapa de la trayectoria terapéutica para
cada condicion de salud particular medida en dias, se considera como demora de la atencion
de salud y se valora como un desenlace negativo que se debe medir, evaluar y resolver en la
mejora continua del sistema de salud de cualquier pais del mundo. El tiempo también es un
factor sensible para el paciente y su familia, reconociéndose como un elemento
determinante en el prondstico de la enfermedad.

De esta manera, el presente estudio indaga, de manera comprensiva, en las experiencias de
trayectorias terapéuticas de las patologias seleccionadas en el sistema de salud. En la
actualidad, existe una brecha de investigacién relevante en este tema que debe abordarse
en el contexto de las mejoras al sistema de salud chileno, en el marco de desafios de equidad
pendientes de la reforma de salud, la Ley del Cancery la urgencia de incorporar la perspectiva
de pacientes en la toma de decisiones sobre cobertura en salud.
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METODOLOGIA
1. Tipo de Estudio

En este reporte se presentan los resultados de la fase cuantitativa del estudio multi-métodos
previamente descrito. El disefio de estudio es cuantitativo, observacional, de corte
transversal y analitico. Por ser el primero de su tipo, y por limitaciones de tamafio de muestra
para diversos analisis estadisticos que se buscd realizar, también se considera un estudio en
esencia exploratorio. En este sentido, es un estudio inédito que abre una linea de
investigacién relevante para Chile, con gran potencial de aporte a la realidad nacional del
manejo del cancer de mama y pulmén en nuestro pais. Se reconocen a priori limitaciones y
riesgos de sesgo de este estudio, que, al visibilizarlas como parte del aporte original del
mismo, permitiran a futuro el desarrollo de mds y mejores estudios de este tipo en Chile.

La investigacion también aplicd un enfoque de Investigacion Traslacional (IT), entendida
como aquella investigacion aplicada y comprehensiva que pretende traducir el conocimiento
cientifico disponible para hacerlo util a la poblacion. El modelo de investigacion traslacional
(IT) surge como una alternativa de accion efectiva y duradera a la compleja relacion existente
entre la investigacion y la toma de decisiones en salud, y se ha posicionado rapidamente
como una prioridad en salud (Cabieses et al 2015). El enfoque de IT al que se adscribe este
estudio se basa en el modelo de Proceso de Conocimiento para la Accidn propuesto por
Graham y colegas el afio 2006, el cual propone una mirada dinamica vy ciclica en la resolucion
de problemas, que logren dar cuenta de la complejidad del fendmeno vy, desde ahi, buscar
soluciones efectivas, innovadoras y localmente pertinentes (Graham, 2006). Esta mirada
traslacional es la que propone el estudio, al enfocar sus esfuerzos en traducir el conocimiento
en productos concretos que aporten a la solucion del problema.

2. Universo, reclutamiento y muestra

El estudio se realizd a nivel nacional y el universo de este estudio corresponde a todas las
personas adultas en Chile que durante el 2021 y hasta primeros cuatro meses del 2022 viven
o han vivido la experiencia de los dos tipos de cancer priorizados para este estudio (mama'y
pulmon).

La muestra se constituyé tomando en cuenta la factibilidad de desarrollo de una encuesta
de auto-aplicacion online (en consideracion de la crisis socio-sanitaria nacional y global del
COVID-19) con los actores involucrados (para esta fase de estudio, correspondiente a
pacientes). La seleccion de los pacientes se realizd de acuerdo con la identificacion de
aquellos que cumplian con los siguientes criterios de inclusion: (i) tener diagndstico actual o
haber sido diagnosticado alguna vez en la vida con uno de los cdnceres priorizados en la
investigacion (mama o pulmodn); (ii) sean mayores de edad; (iii) se estén tratando en el
sistema publico o privado en Chile; (iv) tengan acceso a Internet o teléfono para participar
de la entrevista; (v) estén de acuerdo con participar. El criterio de exclusién fue que los
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participantes se encontraran con alguna condicion fisica o mental que limitara la capacidad
de la persona para decidir participar en la entrevista.

Las estrategias de reclutamiento utilizadas para pacientes fueron las siguientes: (i) Difusién
a través de redes sociales creadas especificamente para esta investigacién (Facebook,
Instagram, Linktree, Linkedin); (ii) Difusién a través de distintas organizaciones de pacientes
relacionados a tematicas de cancer; (iii) Difusion a través de contactos de hospitales y
clinicas, via profesionales de la salud, (iv) contactos referidos a través de los pacientes
(técnica bola de nieve). El estudio completo, incluyendo la recoleccion de informacion, fue
realizada por el equipo de investigacion del Programa de Estudios Sociales en Salud
(PROESSA), ICIM, Facultad de Medicina Clinica Alemana, Universidad del Desarrollo. La
estrategia de reclutamiento y de levantamiento de informacién de esta fase cuantitativa tuvo
lugar entre los meses agosto 2021 y abril 2022. Respecto del alcance general para sistema
publico y privado y para todo el territorio nacional, intentando brindar igual oportunidad de
participacion a personas que cumpliesen con los criterios de inclusion de cualquier lugar del
territorio (Cuadro N°4)

Cuadro N°4 Resumen de estrategias de reclutamiento

Estrategias Actividades
Reclutamiento Vinculo con organizaciones de | Fundacion Oncoloop
pacientes para difusion Corporacion Valientes

Corporacion Yo Mujer

Fundacion Nueva Vida

Fundacion CARE

Fundacion Cancer Vida

Organizacién la Voz de los
Pacientes

Corporacion Nacional del Cancer

Colaboracion de Instituciones de | Hospital Sétero del Rio

Salud en difusién Hospital Barros Luco

Hospital de Antofagasta

Hospital de Puerto Montt

Clinica Alemana

Vinculos profesionales de la salud | Macrozona norte

para difusién Macrozona centro

Macrozona sur

Creacion de redes sociales | Facebook

exclusivas para difusion del | Linkedin

proyecto Instagram
Linktree
Levantamiento de | Creacion de encuesta Version movil
informacion Versién computador
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Participacién de pacientes Encuesta autoaplicada

Encuesta aplicada con
encuestador entrenado
Encuestadores entrenados Entrenamiento previo a

encuestadores realizado por
coordinadoras del proyecto

Reuniones semanales con los
encuestadores y coordinadoras
del proyecto

En relacién con cancer de mama, luego de una detallada revision, eliminacion de
cuestionarios incompletos y duplicados, se alcanzd un tamafio de muestra efectivo de 263
personas. Para el cancer de pulmdn y siguiendo el mismo proceso, se alcanzé un total de 60
encuestas efectivas.

3. Cuestionario

El cuestionario fue creado en la fase inicial del proyecto en base a la siguiente informacién:
(i) informacion disponible en la literatura cientifica sobre trayectorias terapéuticas de
pacientes con cancer, (ii) estructura y funcionamiento del sistema de salud chileno y (iii)
itinerario terapéutico especifico para cada tipo de cancer (mama y pulmoén). Ambos
cuestionarios eran iguales en su estructura general. La primera parte del cuestionario
contenia informacidén sobre el proyecto, la participacion del participante y el consentimiento
informado. Después del consentimiento informado, el cuestionario tenia una pregunta de
confirmacion del diagndstico y entrega de instrucciones para la participacion. En esta parte
se destaca el tiempo de aplicacién de la encuesta (50-60 minutos) y se sugiere tener
documentos médicos asociados al cancer o estar acompafiado de una persona que conozca
la trayectoria del paciente. Finalizando esta primera parte del cuestionario comienzan las
preguntas especificas distribuidas en las siguientes secciones: (i) caracterizacién demografica
del participante y su hogar, (ii) caracterizacién socioecondmica del participante y su hogar,
(iii) caracterizacion previsional y de salud general del participante y (iv) trayectoria
terapéutica del paciente. En su estructura interna, cada cuestionario fue creado de forma
especifica para cancer de mama y pulmoén, abordando temas especificos de examenes,
tratamientos y factores de riesgo. El cuestionario de cancer de mama tenia 99 preguntas y
el de cancer de pulmdén 94 preguntas. Estas preguntas son en su mayoria de respuesta
simple, con alternativas y algunas son obligatorias indicadas con un asterisco color rojo.

Posterior a la creacion del cuestionario, éste fue revisado por expertos académicos vy
organizaciones de pacientes, para finalmente ser piloteado con pacientes antes de la difusién
masiva. El cuestionario podia ser autoaplicado o respondido con la ayuda de un encuestador
entrenado.
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4. Variables de estudio
Variables dependientes
Variables categdricas

Percepcion de retraso: Segun la experiencia del encuestado, la percepcién de retraso estuvo
identificada en distintos momentos de su trayectoria terapéutica, considerando en total tres
variables dependientes dicotdmicas de percepcién de retraso: (i) retraso en la primera
consulta por su signo o sintoma, (ii) retraso en el diagndstico del cancer (mama o pulmén) y
(iii) retraso o demora en el inicio del tratamiento del cancer (mama o pulmon). La percepcién
de retraso se trabajo de forma dicotdomica (con retraso/sin retraso) en base a las categorias
presentadas en la encuesta que fueron: no tuvo retraso, no sabe, si tuvo retraso por motivos
relacionados con el sistema de salud y si tuvo retraso por motivos relacionados con mi
proceso o circunstancias personales. Para estas dos ultimas, se incluyé la especificacion de
los motivos de retraso.

Tiempos de atencidn, diagndstico y tratamiento: Corresponde al tiempo estimado en dias,
semanas o meses por el paciente en los distintos momentos de su trayectoria terapéutica
(primera consulta, diagndstico, tratamiento). Esta variable se trabajo de dos formas en este
analisis, como variable cualitativa con categorias pre-establecidas, y como variable ordinal
numérica. Para su version categodrica, las categorias del tiempo estimado son: mismo dia o
momento, dentro de las dos primeras semanas, dentro del primer mes, dentro de los
primeros 3 meses, entre 3y 6 meses, entre 6 meses y un afio, luego de un afio para cada uno
de los momentos de la trayectoria terapéutica.

Satisfaccién general percibida: Corresponde a la calificacién que realiza el paciente sobre su
nivel de satisfaccidon para todas las atenciones de salud que ha recibido por su cancer (mama
o pulmén). La calificacidn se realizé en una escala de 0 a 10, siendo O el extremo de menor
nivel de satisfaccion y 10 el nivel de mayor satisfaccion.

Calidad de la atencién global percibida: Corresponde a la calificacion que realiza el paciente
sobre la calidad de atencion en salud recibida durante toda su trayectoria terapéutica como
paciente con cancer de mama o pulmodn. La calificacion se realizd en una escala de 0 a 10,
siendo O el extremo de menor nivel calidad en la atencién y 10 el nivel de mayor calidad en
la atencion.

Variables numéricas
Dias entre la deteccion del sintoma, sigho o cambio mamario y el pedir hora: Estimado a
partir de la fecha de deteccion del primer signo o sintoma y la fecha de la primera solicitud

de hora. Se consideraron como datos perdidos a aquellos que no indicaban una o ambas
fechas (n=29, equivalente al 11,0%) vy a aquellos que indicaban una fecha de peticion de hora
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anterior a la detecciéon del signo no sintoma (n=21, equivalente al 8,0%). Los dias y meses
faltantes fueron imputados por el dia 1 del mes y enero, respectivamente.

Dias entre |la deteccién del sintoma, sigho o cambio mamario y la primera consulta: Estimado
a partir de la fecha de deteccion del primer signo o sintomay la fecha de la primera consulta.
Se consideraron como datos perdidos a aquellos que no indicaban una o ambas fechas (n=21,
equivalente al 8,0%) y a aquellos que indicaban una fecha de primera consulta anterior a la
deteccién del signo no sintoma (n=16, equivalente al 6,1%). Los dias y meses faltantes fueron
imputados por el dia 1 del mes y enero, respectivamente.

Dias entre la primera consulta y ser diagnosticado con el cancer: Estimado a partir de la fecha
indicada de la primera consulta y la fecha en que la persona fue diagnosticada. Se
consideraron como datos perdidos a aquellos que no indicaban una o ambas fechas (n=19,
equivalente al 7,2%) y a aquellos que indicaban una fecha de diagndstico anterior a la
primera consulta (n=43, equivalente al 16,3%). Los dias y meses faltantes fueron imputados
por el dia 1 del mes y enero, respectivamente.

Dias entre el diagndstico del cancer y el inicio del tratamiento: Estimado a partir de la fecha
en que la persona fue diagnosticada y la fecha del inicio del tratamiento. Se consideraron
como datos perdidos a aquellos que no indicaban una o ambas fechas (n=19, equivalente al
7,1%) y a aquellos que indicaban una fecha de inicio del tratamiento anterior al diagndstico
del cancer (n=14, equivalente al 5,3%). Los dias y meses faltantes fueron imputados por el
dia 1 del mesy enero, respectivamente.

Variables independientes y de control
Variables independientes

Nivel educacional (educacion especial, basica, media, superior), ingreso del hogar (CLP
liguido aproximado de todos los ingresos del hogar en un mes) y sistema previsional de salud
(Fonasa A, B, C, Dy No sabe, Isapre, FF. AA; y dicotomizada como sistema publico (FONASA
y FF.AA.) y privado).

Variables de control

Corresponde a las variables de sexo (hombre, mujer), edad (afios), regidén (categorizada
como macrozonas, norte, centro y sur), nacionalidad (chilena, chilena y otra, otra), etnia (no
pertenece, pertenece a un pueblo originario, no sabe), estado civil (casado o conviviente,
separado, anulado, divorciado, viudo o soltero), percepcion de situacion financiera (le es
dificil llegar a fin de mes, le alcanza justo, cdmodo o le va bien), tenencia de la vivienda
(arrendada, propia u otra), hacinamiento (si/no),
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5. Anélisis

Las bases de datos fueron revisadas y limpiadas en detalle, considerando la unificacién y
coherencia de los datos. Posteriormente, para ambas bases, se describieron
sociodemografica y econdmicamente las muestras en su totalidad y segun variables
dependientes categdricas o cualitativas [seis variables dependientes en total: retraso en la
primera consulta, diagndstico o inicio del tratamiento en la experiencia del encuestado,
tiempos de atencion, satisfaccion y calidad de la atencidn] y numéricas [cuatro variables
dependientes en total: dias entre la deteccién del sintoma, signo o cambio mamario y el
pedir hora, dias entre la deteccion del sintoma, signo o cambio mamario y la primera
consulta, dias entre la primera consulta y ser diagnosticado con el cancer, dias entre el
diagndstico del cancer y el inicio del tratamiento] utilizando medidas de frecuencia,
tendencia central, dispersién y posicién (segin correspondan).

Para las variables dependientes categdricas, la asociacion entre cada una de las variables con
la percepcién de retraso fue analizada mediante test Chi-cuadrado, test Chi-cuadrado de
tendencia lineal y test exacto de Fisher, segin correspondiese en consideracion a los
tamafos de muestra para cada base de datos de cdncer. Las diferencias de edad, ingreso
total, nota de la calidad de la atencién y satisfaccion con el total de la atencién recibida entre
quienes perciben retraso (primera consulta, diagndstico o inicio del tratamiento) y quienes
no, fueron analizadas mediante la prueba de Mann-Whitney, acorde a las distribuciones de
las variables. Adicionalmente se estimaron modelos de regresién logisticas crudos (para cada
variable por si sola) y ajustados por el total de variables en conjunto. Se consideraron como
variables dependientes, tal y como se ha sefialado: (i) percepciéon de retraso en la primera
consulta, (ii) percepcién de retraso en el diagndstico de cancer, (iii) percepcion de retraso en
el inicio del tratamiento del céncer, (iv) tiempos de demora como variable cualitativa con
categorias pre-establecidas, (v) satisfaccion y (vi) calidad de la atencion percibida. Acorde al
analisis exploratorio de variables, algunas variables fueron recategorizadas o excluidas de los
modelos, por lo cual se consideraron como variables independientes para estos andlisis:
ingreso total (va. continua), nivel educacional (categorizada como educacién basica, media,
técnico profesional o superior) y sistema previsional de salud (categorizado como publico o
privado). Como variables de control: edad (va. continua), estado civil (categorizada como
casado o conviviente, separado, anulado o divorciado, viudo, soltero), macrozona de
residencia (norte, centro, sur), percepcion de la situacion financiera (le es dificil llegar a fin
de mes, le alcanza justo y le va bien o llega cdmodamente a fin de mes), tenencia de la
vivienda (propia, arrendada u otra). En el caso de los modelos para cancer de pulmon se
incluyé la variable sexo (hombre, mujer).

Para las variables dependientes numéricas (ordinales), los dias transcurridos entre el signo o
sintoma, pedir hora, primera consulta, diagnostico e inicio del tratamiento, se describieron
mediante medidas de posicidn, dispersion y tendencia central, adicionalmente, los tiempos
fueron categorizados como: 30 dias o menos, 31 —365 diasy mas de un afio, los cuales fueron
descritos mediante medidas de frecuencia. En consideracion a las distribuciones de la
cantidad de dias entre el signo o sintoma y el pedir hora, primera consulta, diagndstico del
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cancer e inicio del tratamiento, las diferencias de medias segin percepcidn de retrasos en la
primera consulta, diagnostico e inicio del tratamiento se analizé mediante la prueba U de
Mann-Whitney, con un nivel de significacion de 0,05. En la misma linea, la diferencia de
distribuciones de estos lapsos de dias segln variables demograficas y socioecondmicas se
analizd mediante prueba de Kruskal-Wallis, con sus respectivas pruebas Post-Hoc, con un
nivel de significancia de 0,05. Adicionalmente, la asociacion entre estas variables y los lapsos
de tiempo categorizados se analizé mediante test exacto de Fisher.

Todos los analisis fueron realizados con una significancia de 0,05 y una confianza del 95%,
solo se consideraron las categorias, no sabe no responde para los analisis descriptivos. Los
resultados fueron obtenidos a través del software SPSS en su version 25.

6. Riesgos de sesgo

Los posibles sesgos del estudio estuvieron asociados al tipo de muestreo no probabilistico
de conveniencia realizado, ya que éste podia afectar la representatividad de la muestra
(sesgo de seleccidn); y a la encuesta creada, su aplicacion online y su analisis e interpretacion
a lo largo del estudio (sesgo de informacién). Por esta razén, se realizaron distintas
estrategias para disminuir estos posibles sesgo (Cuadro N°5).

Cuadro N°5 Resumen estrategias de control de sesgos

Posible sesgo Control de sesgo

Sesgo de seleccion | Estrategias de difusion y reclutamiento diversas

Alianzas de colaboracién con distintas organizaciones publicas y
privadas de distintas zonas de Chile

Creacién de encuesta para computador y para celular
Diferentes opciones de participacién

Sesgo de Pilotaje del cuestionario

informacion Revision del cuestionario por académicos

Revisidon del cuestionario por organizaciones de pacientes
Capacitacion y entrenamiento a encuestadores

Reuniones semanales con encuestadores

Reuniones semanales con el equipo de investigacion

Opcidn de realizar la encuesta acompafiados y usar sus registros
personales (sesgo de memoria)

7. Limitaciones de estudio

Las limitaciones del estudio estan relacionadas a la representatividad de los datos por el
tamafo muestral de cada uno de los canceres (cancer de mama 263, cancer de pulmén 60),
a la representatividad que puede tener el estudio de pacientes en estadios de cancer
avanzados quienes debido a su estado de salud pueden haber visto dificultada su
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participacion, y a la representatividad de pacientes con baja itinerancia digital quienes por
no tener conocimientos para navegar en paginas de internet o acceder a cédigos QR no
podian acceder a la informacion o la encuesta. Estas limitaciones se relacionan a las
caracteristicas complejas de cada uno de los canceres incluidos en el estudio que afectan e
impactan de diversas formas a las personas, lo que dificulta el reclutamiento.

8. Aspectos éticos

Los principios éticos de cualquier estudio cientifico que involucra a seres humanos
comprometen a los investigadores a disefiar y aplicar el estudio considerando los principios
universales de la investigacidn cientifica: respeto por las personas, beneficencia y justicia.
Para tomar en cuenta estos principios, el estudio contempld un proceso de consentimiento
informado asegurando que los participantes recibieran toda la informacién sobre los
objetivos y procedimientos del estudio, asegurando su comprension y participacion
absolutamente voluntaria. Para ello, se redactd un documento informativo para que los
participantes se informaran del estudio y un consentimiento informado online. El equipo
investigador se guid por la Declaracién de Singapur vy las leyes chilenas de proteccién de los
participantes en investigacion en salud. El estudio cuenta con la aprobacién del Comité de
Etica Cientifico Clinica Alemana - Universidad del Desarrollo.
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RESULTADOS

A continuacidn, se presentan los principales resultados de las encuestas respondidas en
forma libre y voluntaria por los participantes.

La base de datos obtenida de esta fase de estudio referida a cancer de mama recoge la
informacion personas mayores de 18 afios que tienen o han tenido cancer de mama y haber
recibido atencidn en el sistema de salud chileno, publico o privado, a lo largo de todo el
territorio nacional. Tal y como se sefiald, los datos fueron recolectados a través de una
encuesta digital difundida a través de redes sociales, instituciones de salud, profesionales de
la salud y organizaciones de pacientes, abarcando caracteristicas sociodemograficas,
econdmicas, clinicas, impresiones de la atencion y proceso desde la deteccién de signos o
sintomas hasta el tratamiento de la enfermedad. Del total de encuestas hubo 880
respondidas de forma parcial y 263 completas con consentimiento informado. El analisis de
datos se realizd sélo considerando las encuestas respondidas de forma completa.

La base referida a cancer de pulmén recoge la informacidn personas mayores de 18 afios
que tienen o han tenido cancer de pulmdn y han recibido atencién en el sistema de salud
chileno, a lo largo de todo el territorio nacional. Los datos fueron recolectados a través de
una encuesta digital difundida a través de redes sociales, instituciones de salud,
profesionales de la salud y organizaciones de pacientes, abarcando caracteristicas
sociodemograficas, econdmicas, clinicas, impresiones de la atencién y proceso desde la
deteccidn de signos o sintomas hasta el tratamiento de la enfermedad. Del total de encuestas
hubo 21 respondidas de forma parcial y 60 completas con consentimiento informado. El
analisis de datos se realizd sélo considerando las encuestas respondidas de forma completa.

Los resultados se presentan para cancer de mama primero y luego para cancer de pulmén.
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CANCER DE MAMA
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Percepcion de retraso en primera consulta, diagndstico e inicio de tratamiento

De la muestra de 263 encuestas respondidas completas por personas que tienen o han
tenido cancer de mama, un 24,33% (IC95%: 19,4% - 30,0%) de la muestra, equivalente a 64
personas, indicd que segln su experiencia tuvo retraso o demora en la primera consulta
luego del signo, sintoma o cambio mamario. Entre estos, 47 indicaron que fue por motivos
personales (5,9% por estar asustado, 29,4% por tener responsabilidades de cuidado de otros
y no tener tiempo antes parair, 5,9% por no quererir, 35,3% por otros motivos sin especificar
y 23,5% no saben o no responden) y 17 por motivos relacionados al sistema de salud (34%
por ser la primera hora disponible, 6,4% por llegar a la consulta pero no ser atendido, 2,1%
por no saber dénde ir, 2,1% por no tener dinero para llegar a la consulta, 51,1% por otras
razones no especificadas y el 4,2% restante no sabe o no responde).

Similar a lo anterior, un 24,57% (1C95%: 18,8% - 29,0%) de la muestra, equivalente a 62
personas, indicd que segun su experiencia tuvo retraso o demora en el proceso de
diagndstico de cancer de mama, 49 de ellos por motivos personales y 13 por motivos
relacionados con el sistema de salud. Dentro de los motivos personales, el 30,8% fue por
tener otras responsabilidades y no haber podido asistir antes, 15,4% por no querer ir, 38,5%
por otros motivos personales y el 15,3% restante no sabe o no responde. Por otra parte,
dentro de los motivos relacionados con el sistema de salud, 4,1% fue porque el lugar de
consulta quedaba muy lejos, 4,1% por no ser atendido en la consulta, 10,2%por no conseguir
hora en el oncologo, 14,3% no conseguir horas para un examen, 4,1% por que no sabia donde
ir, 59,2 por alguna otra razén y el 4,1% restante no respondio a la pregunta.

Respecto al inicio del tratamiento por cdncer de mama, 61 personas de la muestra,
equivalentes al 23,19% (1C95%:18,4% - 28,6%) del total de muestra, afirmd haber tenido un
retraso en el inicio del tratamiento de cancer de mama. Entre los 8 que afirmaron tener
retraso por motivos personales, 2 fueron por tener responsabilidades de cuidado y no poder
asistir y 6 por otras razones no especificadas; mientras que entre los 53 con retraso
relacionado al sistema de salud, 1,9% (n=1) fue por lejania del lugar de la consulta, 7,5% (n=4)
por no ser atendido al llegar a la consulta, 20,8% (n=11) por no conseguir hora para iniciar el
tratamiento, 1,9% (n=1) por no tener dinero para llegar a la consultay 1,9% (n=1) para pagar
el tratamiento, 60,4% (n=32) por otra razon no especificada y el 5,7% (n=3) no sabe o no
responde (Figura 1, Tabla 1).

38



Figura 1. Autoreporte de retraso en la primera consulta, diagndstico e inicio del tratamiento
de pacientes con cancer de mama. Muestra 263 personas, Chile 2022.
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La figura 1 muestra la cantidad de personas con cdncer de mama que tuvieron la percepcion
de retraso o no retraso, durante su proceso de atencion de cdncer, en la primera consulta, la
obtencion de diagndstico y el inicio de tratamiento. La muestra total en cada una de las fases
del proceso de atencion corresponde a 263 personas.

Tabla 1. Autoreporte de retraso de pacientes con cancer de mama en la primera consulta,
diagndstico de cancer de mama e inicio del tratamiento. Muestra 263 personas, Chile 2022.

Retraso en:
Primera consulta Diagnéstico Inicio del tratamiento

n % (1C95%) n % (1C95%) n % (1C95%)
, 24,33% 23,57% 23,19%

Si 64 62 61
(19,4% - 30,0%) (18,8% - 29,0%) (18,4% - 28,6%)
Por el sistema de salud 47 73,44% 49 79,03% 53 86,89%
Por mi proceso o circunstancias personales 17 26,56% 13 20,97% 8 13,11%
73,76% 73,38% 71,48%

No 194 193 188
(68,2% - 79,0%) (67,8% - 78,0%) (65,8% - 76,7%)
1,90% 3,04% 5,32%

No sabe, no responde 5 8 14
(0,7% - 2,0%) (3,0% - 1,4%) (3,1% - 8,5%)

La tabla 1 muestra el numero de personas, el porcentaje e Intervalo de confianza (IC) de las
personas que reportaron retraso en alguna fase de su proceso de atencion: primera consulta
(N=64), diagndstico (N=62), tratamiento (N=61); y de las personas que no reportaron retraso
(n=194).
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Figura 2. Percepciones de retraso en pacientes con cdncer de mama para la primera consulta,
diagndstico e inicio del tratamiento. Muestra 259 personas, Chile 2022.
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Nota: 4 personas de la muestra no saben o no responden a ninguna de las preguntas de percepcion de retraso, no fueron
consideradas para estimar el %.

La figura 2 muestra la cantidad de personas que realizaron el autoreporte de sin retraso y
retraso en alguna fase de su proceso de atencidn o en fases agrupadas.

Del total de la muestra, 241 personas reportaron informacion respecto a retrasos en la
primera consulta, diagndstico o inicio del tratamiento segun su experiencia. De forma
agrupada un 9,5% (n=23, IC95%: 6,3% - 14,2%) reportd retraso en las tres, un 17,8% (n=43,
1C95%:13,3% - 23,4%) solo en una y el 13,3% restante en 2 de ellas (Figura 2). El 59,3% no
percibiod retraso en ninguna de las 3 opciones.

Para la deteccién del primer signo o sintoma, el 50,95% (n=134, 1C95%:44,9% - 57,0%) de la
muestra pidid hora a un centro de salud en el mismo momento de la deteccion, el 30,80%
antes del primer mes y el 18,25% restante luego del mes. La primera consulta fue realizada
el mismo dia de la deteccién del signo o cambio mamario en el 12,17% (n=32, 1C95%:8,6% -
16,5%) de la muestra, el 63,11% de la muestra realizé la primera consulta dentro del primer
mes, y el 36,89% restante luego del primer mes y en algunos casos fue después de un afio.
Para el caso del diagndstico, el 54,38% de la muestra fue diagnosticado dentro del primer
mes luego de la deteccion del primer signo o sintoma, el 45,6% restante posterior al mes. La
categoria “durante las primeras dos semanas” fue la mas frecuente para ser atendido vy el
diagnostico (Tabla 2).

40



Tabla 2. Tiempo entre la deteccion del primer sintoma y el pedir hora, ser atendido y ser

diagnosticado con cancer de mama. Muestra 263 personas, Chile 2022.
Tiempo desde la deteccidn del primer signo o sintoma hasta:
Pedir hora Ser atendido Ser diagnosticado
En ese mismo dia o momento 134 50,95% (44,9%-57,0%) 32 12,17% (8,6%-16,5%) - -
Durante las primeras dos
semanas desde que lo detectd
Durante el primer mes
desde que lo detectd
Durante los primeros tres meses
desde que lo detectd
Entre 3y 6 meses
desde que lo detecto
Entre 6 meses y un afio
desde que lo detectd
Luego de un afio
de haberlo detectado
No sabe 2 0,76% (0,2% - 2,4%) - - - 2 076 (0,2% - 2,4%)
(-): Intervalo de confianza, 95% de confianza

55 20,91% (16,3%-26,1%) 104 39,54% (33,8%-45,5%) 73 27,76 (22,6%- 33,4%)
26 9,89% (6,7%-13,9%) 62 23,57% (18,8%-29,0%) 70 26,62 (21,6%-32,2%)
20 7,60% (4,9%-11,3%) 36 13,69%  (9,9%-18,2%) 62 23,57 (18,8%-29,0%)
17 6,46%  (4,0%-99%) 21 7,98% (52%-11,7%) 34 12,93 (9,3%-17,4%)
7 2,66%  (1,2%-52%) 5 1,90%  (0,7%-4,1%) 15 57  (3,4%-9,0%)

2 0,76% (0,2% - 2,4%) 3 1,14% (0,3%-3,0%) 7 2,66 (1,2%-5,2%)

La tabla 2 muestra el numero de personas, porcentaje e intervalos de confianza (IC) de
pacientes con cdncer de mama que reportan los tiempos (agrupados en las categorias de la
primera columna) para distintas fases del proceso de atencion de salud (pedir hora, ser
atendido, ser diagnosticado)

El 84% del total de la muestra inicio el tratamiento de cancer de mama dentro de los 3
primeros meses desde la primera consulta, mientras que el 30,4% lo hicieron dentro de las
primeras dos semanas desde su diagndstico, y 29,3% dentro del primer mes (Tabla 3).

Tabla 3. Tiempo entre consultar y diagndstico, y diagndstico y tratamiento. Muestra 263
personas, Chile 2022.

Tiempo entre:
Consultar y tener el diagndstico  Tener diagndstico y comenzar el tratamiento
Durante las primeras dos semanas 80 30,4% (25,1% - 36,2%) 80 30,4% (25,5% - 36,7%)
Durante el primer mes 77 29,3% (24,0% - 35,0%) 77 29,3% (24,4% - 35,5%)
Durante los primeros tres meses 64 24,3% (19,4% - 29,8%) 66 25,1% (20,5% - 31,0%)
Entre 3y 6 meses 29  11,0% (7,7% - 15,2%) 29 11% (7,8% - 15,5%)
Entre 6 meses y un afio 7 2,7% (1,2% - 5,2%) 7 2,7% (1,2% - 5,2%)
Luego de un afio 5 1,9% (0,7% - 4,1%) - - -
No sabe 1 0,4% - - - -

(-): Intervalo de confianza, 95% de confianza
4 de las 263 personas de la muestra alin no comenzaban su tratamiento por cdncer de mama.

La tabla 3 muestra el numero de personas, porcentaje e intervalos de confianza (IC) de
pacientes con cdncer de mama que reportan tiempos (agrupados en las categorias de la
primera columna) para fases del proceso de atencion agrupadas en 2: consultar y tener
diagndstico y, tener diagndstico y comenzar tratamiento.
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Esquemas representativos intervalos de tiempo y numero de personas para distintas etapas
de la trayectoria terapéutica de pacientes con cdncer de mama.
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Percepcion de retraso segtn caracteristicas demogrdficas

La muestra se compone en un 98,9% de mujeres (n=260), se registrd informacién de un
hombre (n=1) el cual no percibié retraso en la primera consulta, ni el diagndstico ni el inicio
del tratamiento del cadncer de mama; y dos personas decidieron no responder la pregunta.
En cuanto a la edad, el 50% de la muestra se encontraba en el rango de edad entre 29y 51
afios y el 50% restante entre los 51 y 83 afios, con una media de 51,7 afios (desviacion
estandar: 10,5 afios). La media y mediana de edad de quienes en su experiencia tuvieron
retraso en la primera consulta, diagndstico o inicio del tratamiento del cancer de mama fue
menor en alrededor de 2-3 afios en comparacion con quienes no lo reportaron, siendo una
diferencia significativa en la percepcién de retraso en la primera consulta e inicio del
tratamiento segun edad (Tabla 4, Figura 3).

Figura 3. Distribucién de edad segln autoreporte de pacientes con cancer de mama para las
etapas de la trayectoria terapéutica (primera consulta, diagndstico e inicio del tratamiento).
Muestra 263 personas, Chile 2022.
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b. Retraso en ser diagnosticado
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c. Retraso en el inicio del tratamiento del cancer de mama
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Respecto al estado civil, la muestra se compone principalmente de personas casadas o
convivientes (n=158), le sigue el grupo de personas separadas, anuladas o divorciadas (n=48)
y solteras (n=47). Descriptivamente, las personas solteras presentaron mayores porcentajes
de retraso en el diagndstico del cancer (35,6% 1C95%:22,8% - 50,1%) y en el inicio del
tratamiento de este (25,6% 1C95%:14,4% - 39,9%), en comparacion con las personas de los
otros grupos. En el caso del retraso en la primera consulta, los porcentajes entre solteros
(26,1% 1C95%:15,1% - 40,0%) y casados o convivientes (26,9% 1C95%:20,4% - 34,3%) son
cercanos. La asociacidon entre los tipos de retraso y el estado civil no fue estadisticamente
significativa (nivel de significancia de 0,05) (Tabla 4, Figura 4).
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Figura 4. Autoreporte de pacientes con cancer de mama sobre retraso en la primera
consulta, diagndstico e inicio del tratamiento segun estado civil. Muestra 263 personas, Chile
2022.
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La figura 4 muestra la asociacion entre el tipo de retraso y estado civil. Para un nivel de
significancia estadistica de 0.05 no se observa asociacion entre los tipos de retraso y el estado
civil de la persona.

Por otra parte, segln zona de residencia la muestra tiene personas de las 16 regiones del
pais. Para el analisis se agruparon las regiones por macrozona geografica. La macrozona
norte estuvo conformada por las regiones de Arica y Parinacota, Tarapacd, Antofagasta y
Atacama; la macrozona centro por las regiones de Coquimbo, Valparaiso, Metropolitana de
Santiago, del Libertador General Bernardo O’Higgins, Maule, Nuble y Biobio; y la macrozona
sur por las regiones de La Araucania, Los Lagos, Los Rios, Aysén, y la region de Magallanes y
la Antartica Chilena. El 71,9% (n=189) de las personas de la muestra residian en la macrozona
central, el 17,9% (n=47) en la macrozona sury el 9,5% (n=25) en la macrozona norte. Pese a
la menor representatividad de regiones en la muestra obtenida, la asociacion cruda entre el
autoreporte de retraso en la primera consulta y la macrozona de residencia fue significativa,
siendo la macrozona norte la con mayor porcentaje de retraso (Tabla 4, Figura 5).

45



Figura 5. Autoreporte de retraso en la primera consulta, diagndstico e inicio del tratamiento
de pacientes con cancer de mama segln macrozona de residencia. Muestra 263 personas,
Chile 2022.
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La figura 5 muestra la asociacion entre el tipo de retraso y la macrozona de residencia del
paciente. Para un nivel de significancia estadistica de 0.05 se observa asociacion entre el
retraso en la primera consulta y la macrozona norte.

En cuanto a pertenencia a pueblos originarios y nacionalidad, la muestra se compone
principalmente de personas con nacionalidad solo chilena (93,9% n=247) y sin pertenencia a
pueblos originarios (54,0% n=142), seguido de personas que desconocen si pertenecen a un
pueblo originario (42,2% n=111) (Tabla 4).
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Tabla 4. Caracteristicas demograficas para el total de la muestra y segun autoreporte de retraso en la primera consulta, diagndstico e

inicio del tratamiento cancer de mama. Muestra 263 personas, Chile 2022.

Retraso en la primera consulta % Retraso en el diagnéstico % Retraso en el inicio del tratamiento

Total Sin retraso Con retraso retraso Sin retraso  Con retraso retraso Sin retraso Con retraso % retraso
Sexo
Hombre 1 0,4% 0 0,06 O 0,0% - 1 05% O 0,0% - 1 0,5 0 0
Mujer 260 98,9% 193  99,5% 63  98,4% 24,6 191 99,0% 62 100,0% 24,5 186 98,9 60 98,4 24,4
No responde 2 0,8% 1 0,5% 1 1,6% 50,0 1 05% O 0,0% - 1 0,5 1 1,6 50,0
Edad
Media (de.) 51,7 (10,5) 52,2 (10,3) 49,5 (10,7) " 52,2(10,9) 50,5 (9,5) 52,3 (10,5) 49,2 (9,4) )
Min 29 30 29 29 30 29 31
Q1 44 45 39,3 44,8 43,8 45 42,3
Mediana 51 52 49 52 49,5 52 47
Q3 60 61 57 61 59,3 61 57,8
Max. 83 81 82 83 68 83 68
Estado civil
Casado o conviviente 158 60,1% 114 58,8% 42  65,6% 26,9 117 60,6% 37 59,7% 24,0 114 60,6 38 62,3 25,0
Separado 48 18,3% 39 20,1% 8 @ 12,5% 17,0 40 20,7% 7 11,3% 14,9 36 19,1 10 16,4 21,7
Viudo 7 2,7% 6 3,1% 1 1,6% 14,3 6 31% 1 1,6% 14,3 5 2,7 1 1,6 16,7
Soltero 47 17,9% 34 175% 12 18,8% 26,1 29  15% 16 25,8% 35,6 32 17 11 18 25,6
No sabe, no responde 3 1,1% 1 0,5% 1 1,6% 50,0 1 05% 1 1,6% 50,0 1 0,5 1 1,6 50,0
Regién
Norte 25 95% 15 7,7% 10  15,6% 40,0 ¢ 17 88% 8 12,9% 32,0 11,2 11,2 4 6,6 16,0
Centro 189 71,9% 140 72,2% 54 70,3% 24,3 139 72% 43 69,4% 23,6 68,6 68,6 50 82 27,9
Sur 47 17,9% 38 196% 8 @ 12,5% 17,4 36 18,7% 11 17,7% 23,4 19,7 19,7 6 9,8 14,0
No responde 2 0,8% 1 0,5% 1 1,6% 50,0 1 05% O 0,0% - 1 0,5 1 1,6 50,0
Nacionalidad
Chilena 247 93,9% 184  94,8% 58  90,6% 24,0 185 95,9% 56 90,3% 23,2 178 94,7 55 90,2 23,6
Chilenay otra 4 1,5% 3 1,5% 1 1,6% 25,0 3 1,6% 1,6% 25,0 2,1 0 0
Otra 10 3,8% 6 3,1% 4 6,3% 40,0 4 2,1% 8,1% 55,6 2,7 5 8,2 50,0
No sabe, no responde 2 0,8% 1 0,5% 1 1,6% 50,0 1 05% 0,0% 0,5 1 1,6 50,0
Pueblos originarios
No 142 54,0% 110 56,7% 30 46,9% 21,4 111 57,5% 28 45,2% 20,1 ac 104 55,3 31 50,8 23,0
Si 10 3,8% 6 3,1% 4 6,3% 40,0 5 26% 5 8,1% 50,0 6 3,2 3 49 33,3
No sabe, no responde 111 42,2% 78  40,2% 30  46,9% 27,8 77 39,9% 29 46,8% 27,4 78 41,5 27 44,3 25,7

a. p-valor <0,05 Test Exacto de Fisher b. p-valor <0,05 Test Chi-cuadrado c. p-valor <0,05 Test Chi-cuadrado de tendencia lineal / * p-valor <0,05 ** p-valor<0,001 Prueba U de Mann-Whitney / de. desviacion estandar
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Percepcion de retraso segtin caracteristicas socioeconémicas

En cuanto a caracteristicas socioecondmicas, la muestra se compone en un 58,9% (n=155)
de personas con educacion superior (técnica superior, universitaria o postgrado), un 38%
(n=89) de personas con educacién media, y un 5,3% de personas con educacién basica
(n=14). No hubo asociacién significativa (nivel de significancia de 0,05) entre el nivel
educacional y la percepcién de retraso para la primera consulta, diagndstico e inicio del
tratamiento. Descriptivamente, las personas con solo educacién basica percibieron con
mayor frecuencia retrasos en la primera consulta (35,7% 1C95%:15,1% - 61,5%), diagndstico
(41,7% 1C95%:18,0% - 68,8%) e inicio del tratamiento (33,3% 1C95%:12,5% - 61,2%) que las
personas con educacion media o superior (Tabla 5, Figura 6).

Figura 6. Autoreporte de retraso en la primera consulta, diagndstico e inicio del tratamiento
de pacientes con cancer de mama segun nivel educacional. Muestra 263 personas, Chile
2022.
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La figura 6 muestra la asociacion entre el tipo de retraso y el nivel educacional de la persona.
Para un nivel de significancia estadistica de 0.05 no se observa asociacion en ningun grupo.

Respecto a las condiciones de vida y vivienda, el 3,0% de la muestra (n=8) vivia en situacién
de hacinamiento. Segun la condicion de tenencia de la vivienda, el 63,5% (n=167) vivia en
vivienda propia, el18,6% (n=49) vivia en vivienda arrendada, y el 17,1%(n=45) se encontraba
en otra situacion (Figura 7) . En la descripcién comparativa entre estos grupos (propietarios,
arrendatarios y otros), los propietarios tuvieron el menor porcentaje de retrasos en la
primera consulta, diagndstico de cancer de mama e inicio del tratamiento. En el caso del
retraso para iniciar el tratamiento, la tenencia de la vivienda se asocid levemente (V de
Cramérs: 0,182) de manera significativa (Tabla 5).
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Figura 7. Autoreporte de retraso en la atencion en salud, diagndstico y comienzo del
tratamiento de pacientes con cancer de mama segun situacién de tenencia de la vivienda.
Muestra 263 personas, Chile 2022.
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La figura 7 muestra la asociacion entre el tipo de retraso y el tipo de tenencia de la vivienda.
Se observa una asociacion levemente significativa (V de Cramérs: 0,182) en el inicio de
tratamiento y tipo de tenencia de la vivienda.

El ingreso liquido del hogar de las personas de la muestra varié entre un minimo de $36.000
pesos y un maximo de $15.000.000 millones, con una mediana de $800.000 mil pesos y una
media de $1.327.253,9 millones (desviacion estandar: $1.548.436). Si bien, las medias y
medianas de los ingresos del hogar son menores en los grupos que perciben retrasos en la
primera consulta, en el diagndstico e inicio del tratamiento en comparacion con los que no
perciben retraso no se observd una asociacién estadisticamente significativa para el ingreso
liquido total del hogar de los participantes (Tabla 5, Figura 8).

Figura 8. Distribucion del ingreso total segln autoreporte de retraso en la primera consulta,
diagndstico e inicio del tratamiento de pacientes con cancer de mama. Muestra 263
personas, Chile 2022.
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b. Retraso en ser diagnosticado

Sin retraso Con retraso
o |
©
(5] o |
=
o
D
<4
o
o
o |
N
o T T T T T T T T
o 5000000 10000000 15000000 O 5000000 10000000 15000000

Ingreso liquido mensual

c. Retraso en el inicio del tratamiento de cancer de mama
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Sobre la realidad financiera del hogar para el ingreso liquido referido, el 25,5% de la muestra
indico que le resultaba dificil llegar a fin de mes, y el 32,3% indicd que le alcanza justo. En el
grupo de aquellos a los que les resultaba dificil llegar a fin de mes, el porcentaje de personas
gue percibiod retraso en la primera consulta, en el diagndstico o inicio del tratamiento fue
mayor en comparacién con aquellos a quienes les va bien o les alcanza justo, sin embargo,
no se observé una relacion estadisticamente significativa (Tabla 5).
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Tabla 5. Caracteristicas socioecondmicas para el total de la muestra y segun percepcion de retraso en la primera consulta, diagndstico
e inicio del tratamiento del cancer de mama. Muestra 263 personas, Chile 2022.

Retraso en la primera consulta % Retraso en el diagndstico % Retraso en el inicio del tratamiento %

Total Sin retraso Con retraso retraso Sin retraso Con retraso  retraso Sin retraso Con retraso retraso
Nivel educacional
Educacion Especial 1 0,4% 0 4,6% 1 7,8%  100,0 0 3,6% 1 8,1% 100,0 1 4,3% 0 6,6% 0,0
Bdsica 14 5,3% 9  32,5% 5 39,1% 35,7 7 352% 5 29,0% 41,7 8 31,9% 4 39,3% 33,3
Media 89 33,8% 63 61,3% 25 50,0% 28,4 68 59,6% 18 61,3% 20,9 60 61,7% 24 52,5% 28,6
Técnico o Profesional 155 58,9% 119 1,5% 32 1,6% 21,2 115 1,6% 38 0,0% 24,8 116 1,6% 32 1,6% 21,6
No responde 4 1,5% 3 0,0% 1 0,0% 25,0 3 0,0% 0 0,0% 0,0 3 0,0% 1 0,0% 25,0
Ingresos
Media (de.) 1327,2 (1548,4) 1397 (1638,2) 1198 (1336,9) 1451,3 (1694,8) 1121,4 (1250,2) 1424,3 (1668,6) 1202,3 (1368,8)
Min. 36 40 36 88,5 36 40 36
Ql 450 462,5 452,5 475 475 475 452,5
Mediana 800 800 600 800 700 800 600
Q3 1700 1800 1775 2000 1500 1900 1650
Max. 15000 15000 7000 15000 7000 15000 7000
Percepcién financiera
Le es dificil 67 255% 47  242% 20 31,3% 29,9 44 22,8% 20  32,3% 31,3 46 245% 20 32,8% 30,3
Alcanza justo 85 32,3% 65 335% 17 26,6% 20,7 66 342% 17 27,4% 20,5 55 293% 22 36,1% 28,6
Comodo o le va bien 108  41,1% 81 41,8% 25 39,1% 23,6 80 415% 25 40,3% 23,8 85 45,2% 19 31,1% 18,3
No responde 3 1,1% 1 0,5% 2 3,1% 66,7 3 1,6% 0 0,0% 0,0 2 1,1% 0 0,0% 0,0
Hacinamiento
No 252 95,8% 185 954% 62  96,9% 74,9 187 969% 58  93,5% 76,3 182 96,8% 57 93,4% 76,2
Si 8 3,0% 6 3,1% 2 3,1% 75,0 4 2,1% 4,8% 57,1 4 2,1% 3 4,9% 57,1
No responde 3 1,1% 3 1,5% 0,0% 100,0 2 1,0% 1 1,6% 66,7 2 1,1% 1 1,6% 66,7
Situacién vivienda
Arrendada 49  18,6% 35 18,0% 12 18,8% 25,5 34 17,6% 12 19,4% 26,1 30 16,0% 15 24,6% 33,3 obc
Propia 167 635% 125 64,4% 40 62,5% 24,2 128 66,3% 35 56,5% 21,5 131 69,7% 30 49,2% 18,6
Otra 45  17,1% 33 17,0% 11  17,2% 25,0 29 150% 15 24,2% 34,1 26 13,8% 15 24,6% 36,6
No sabe, no responde 2 0,8% 1 0,5% 1 1,6% 50,0 2 1,0% 0 0,0% 0,0 1 0,5% 1 1,6% 50,0

a. p-valor <0,05 Test Exacto de Fisher b. p-valor <0,05 Test Chi-cuadrado c. p-valor <0,05 Test Chi-cuadrado de tendencia lineal
* p-valor <0,05 ** p-valor<0,001 Prueba U de Mann-Whitney
Ingreso x 1.000, de: desviacidn estandar.
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Percepcion de retraso segun tipo de prevision de salud

Sobre el tipo de prevision de salud, el 71,1% (n=187, IC95%: 65,2% - 76,4%) de las personas
de la muestra pertenecen al sistema publico de salud (incluyendo Fonasa A, B, C, D, quienes
no conocian su tramo y las Fuerza Armadas), y el 28,9% (n=76, 1C95%:23,7% - 34,7%) al
sistema privado (Isapres). De forma detallada para FONASA, 27 personas se encontraban en
FONASA A representando un 14,4% de las personas de FONASA, 79 personas pertenecian a
FONASA B equivalente a un 42,2% de las personas de FONASA, 22 personas indicaron
pertenecer a FOANASA C correspondiente a un 11,7% de las personas de FONASA, 42
personas pertenecian a FONASA D representando un 22,4% de las personas de FONASA, y
12 (6,4%) indicaron no conocer su tramo de FONASA. Al comparar segun percepciéon de
retraso, el grupo de quienes seglin su experiencia tuvieron retraso se encontraba en mayor
proporcion afiliado a Fonasa tramo B, mientras que en el grupo de los que no percibian
retraso se encontraban en mayor proporcién afiliados al sistema privado (Isapre), para todos
los tipos de retraso: primera consulta, diagndstico e inicio del tratamiento del cancer de
mama (Figura 9).

Para todos los tramos de Fonasa, el porcentaje de la muestra que percibid retraso la primera
consulta, diagnostico o inicio del tratamiento fue mayor en comparacion con quienes
pertenecian a Isapre. Especificamente, del total de afiliados al sistema publico el 29,5%
(1C95%: 23,13% - 36,77%) percibid retraso en la primera consulta, el 26,7% (1C95%: 20,61% -
34,04%) en el diagndstico y 29,5% (IC95%: 22,93% - 36,96%) en inicio del tratamiento,
mientras que en el sistema privado un 13,3% (IC95%: 6,92% - 23,61%) percibio retraso en la
primera consulta, 18,4% (1C95%: 10,789% - 29,31%) en el diagndsticoy 13,2% (1C95%: 6,83%
- 23,32%) en el inicio del tratamiento del cancer de mama.

Tanto el retraso en la primera consulta e inicio del tratamiento del cancer se asociaron
significativamente con el tipo de sistema previsional de salud, ya sea distinguiendo entre
grupos de Fonasa o dicotomizando entre sistema publico o privado. Para el retraso en el
diagndstico no se observaron diferencias estadisticamente significativas.

52



Figura 9. Sistema previsional de salud segun percepcion de retraso en la primera consulta,
diagndstico e inicio del tratamiento en pacientes con cancer de mama. Muestra 263, Chile

2022.
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c. Retraso en el inicio del tratamiento
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Al agrupar los diferentes grupos de Fonasa y FF.AA. y del orden en sistema publico, dentro
del grupo de personas que informaron retraso en la primera consulta el 84,4% (n=54)
pertenecia a dicho sistema (vs 66,5% en quienes no informaron retraso), el 15,6% (n=10)
restante pertenecia al sistema privado. Dentro del sistema publico el 29,5% (1C95%: 23,3% -
36,4%) informd retraso en la primera consulta, mientras que en el sistema privado dicho
porcentaje fue un 13,3% (IC95%: 7,1% - 22,4%), asociandose de manera significativa.
Similarmente, aquellas personas que reportaban retraso en el diagndstico contaban con un
menor porcentaje de afiliados al sistema privado que aquellos que no reportaban retraso,
sin asociarse significativamente. En concreto, un 26,8% (IC95%: 20,7% - 33,6%) de los
afiliados al sistema publico informaron retraso en el diagndstico y un 18,4% (1C95%: 11,0% -
28,2%) en los afiliados al sistema privado. Por otra parte, en el caso del retraso en el inicio
del tratamiento un 83,6% (n=51) de quienes percibieron retraso se encontraban afiliados al
sistema publico y un 16,4% (n=10) al sistema privado, en quienes no percibian retraso un
64,9% (n=144) se encontraba afiliado al sistema publico y un 35,1% (n=66) al sistema privado.
El retraso en el inicio del tratamiento y previsién de salud se asociaron significativamente,
conun 29,5% (IC95%: 23,1% - 36,6%) de personas que percibian retraso en el sistema publico
y un 13,2% (IC95%: 7,0% - 22,1%) de personas que percibian retraso en el sistema privado
(Figura 10).
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Figura 10. Sistema previsional de salud segun percepcion de retraso en la primera consulta,
diagndstico e inicio del tratamiento en pacientes con cancer de mama. Muestra 263, Chile

2022.
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c. Retraso en el inicio del tratamiento
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Esquema 2: Percepcion de retraso y caracteristicas demogrdficas, socioeconémicas y de

tipo de prevision de salud de pacientes con cancer de mama.
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Retraso A $36.000 $15.000.000
Nivel educacional % N° NO hubo diferencia significativa entre Mediana $800,000
personas la percepcion de retraso en la primera Media $1.327.253
Educacion basica 5,3% 14
Educacion media 38% 89
Educacion superior  58,9% 155

-

tratamiento segtin nivel educacional.

El nivel de educacién de las
personas no influye en la percepcion
de retraso en alguna etapa de su
trayectoria terapéutica .

Las personas que tienen ingresos liquidos del hogar mds

bajos NO presentan percepcion de retraso de forma mas

[frecuente que las personas con mayores ingresos liquidos
del hogar.

Percepcion financiera segtin el ingreso liquido del hogar

. .. “Les resulta
Tenencia de vivienda dificil llegar a )
fin de mes” Las personas que tienen
/ Tenencia de vivienda Tenencia de vivienda y Percepcléh una percepcidn financiera

de Retraso "L os alcanza iusto de mayor dificultad no
Tipotenencia % N° o para llegar aJﬁn tienen una percepcion de
vivienda personas Las pers::w:ms que son‘pmp.vetar 108 de mes” retraso de forma mds
Propletario = = de sus \'mfle.ndas perc:be.n retrasos frecuente que las personas
Aot sew o en el inicio del tratamiento con con mejor percepcidn

Hendaano 4 menor frecuencia que las personas ’ . 7
g 3 q ) P “Viven comodos financiera.
Otra situacion  17,1% 45 que arriendan o tienen otra s e
situacion de vivienda. \
Sistema de Salud
/Sisterna Piblico Sistema de Salud y Percepcién de Retraso \
(FONASA y FF.AA)
s :"OF:A'::"“ IBE:I::EOH“ Mayor porcentaje de percepcion de retraso
en FONASA, principalmente en FONASA B
Retraso 1° consulta 29,5% 13,3%
Sistema Privado Retraso diagndstico  26,7% 18,4% Las personas de FONASA tienen percepcion de retrasos en
ISAPRES, i i Ssti inici i
( ) Retraso tratamiento Z9/5% 13,2% la primera f:onsu!tn, eI. diagndstico e inicio de tratamiento
con mds frecuencia que las personas de ISAPRES.
28,9% Las personas de FONASA presentan diferencia

"

significativas en la percepcién de retraso para todas
las etapas de la trayectoria terapéutica

/
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Factores asociados a la percepcién de retraso: modelos multivariados

Acorde a los modelos de regresién logistica (crudo y ajustado), se analizod la asociacion de
percepcién de retraso y las siguientes variables: ingreso, nivel educacional, macrozona de
residencia, estado civil del paciente, percepcion financiera en base al ingreso, tenencia de
vivienda, edad. A continuacion, se detalla el resultado para cada variable mencionada segun
la etapa de la trayectoria terapéutica.

Modelo de regresion logistica para la percepcion de retraso en la primera consulta (Tabla 6,
Figura 11)

Para la percepcién de retraso en la primera consulta y la edad, por cada afio cumplido el
chance de tener retraso en la primera consulta segln la percepcion del paciente es 3,8%
menor.

La percepcién de retraso en la primera consulta y el estado civil categorizado en soltero,
casado, separado o viudo resultd no significativo para ambos modelos (crudo o ajustado).
De forma descriptiva para el modelo crudo, las personas casadas tenian 1,04 veces mas
chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas solteras. Las personas
separadas tenian menor chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas
solteras (OR=0,56; p=25). Para el modelo ajustado, las personas casadas tenian 1,25 veces
mas chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas solteras, y las
personas separadas personas separadas tenian menor chance de percibir retrasos en la
primera consulta que las personas solteras (OR=0,61; p=0,4)

La percepcion de retraso en la primera consulta asociado al lugar de residencia categorizado
en macrozona norte centro y sur resultd no significativo para ambos modelos (crudo o
ajustado). De forma descriptiva para el modelo crudo, las personas de la macrozona norte
tenian 2,07 veces mas chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas
de la macrozona centro; y las personas de la macrozona sur tenian menos chance de percibir
retrasos en la primera consulta que las personas de la macrozona centro (OR=0,65; p=0,31).
Para el modelo ajustado, las personas de la macrozona norte tenian 2,5 veces mas chance
de percibir retrasos en la primera consulta que las personas de la macrozona centro, y las
personas de la macrozona sur tenian menos chance de percibir retrasos en la primera
consulta que las personas de la macrozona centro (OR=0,66; p=0,37).

Para la percepcion de retraso en la primera consulta, el ingreso liquido mensual no resulté
ser estadisticamente significativo, para ninguno de los modelos estimados (crudo, ajustado).

La percepcidn de retraso en la primera consulta asociado al nivel educacional categorizado
en profesional, basico o media resultd no significativo para ambos modelos (crudo o
ajustado). De forma descriptiva para el modelo crudo, las personas con nivel educacional
basico tenian 2,06 veces mas chance de percibir retrasos en la primera consulta que las
personas con educacion superior, y las personas con educacion media tenian 1,47 veces mas
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chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas con educacién superior.
Para el modelo ajustado, las personas con nivel educacional basico tenian 1,63 veces mas
chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas con educacién superior,
y las personas con educacion media tenian 1,42 veces mas chance de percibir retrasos en la
primera consulta que las personas con educacion superior.

La percepcién de retraso en la primera consulta asociado a la percepcién financiera
categorizada en “es cémodo llegar a fin de mes”, “llego justo a fin de mes”, “es dificil llegar
a fin de mes” resulté no significativa para ambos modelos (crudo o ajustado). De forma
descriptiva para el modelo crudo, las personas que indicaron que les es dificil llegar a fin de
mes tenfan 1.37 veces mas chance de percibir retrasos en la primera consulta que las
personas que indicaron que les es comodo llegar a fin de mes con el ingreso del hogar. Las
personas que indicaron que les alcanza justo el ingreso del hogar para llegar a fin de mes
tenian menos chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas que
indicaron que les es comodo llegar a fin de mes con el ingreso del hogar (OR=0,84; p=0,64).
Para el modelo ajustado, las personas que indicaron que les es dificil llegar a fin de mes tenian
1.16 veces mas chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas que
indicaron que les es cémodo llegar a fin de mes con el ingreso del hogar, y las personas que
indicaron que les alcanza justo el ingreso del hogar para llegar a fin de mes tenian menos
chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas que indicaron que les es
comodo llegar a fin de mes con el ingreso del hogar (OR=0,73; p=0,48).

La percepcidn de retraso en la primera consulta asociado al tipo de tenencia de la vivienda
categorizada en vivienda propia, arrendada, otro tipo de vivienda resulté no significativa para
ambos modelos (crudo o ajustado). De forma descriptiva para el modelo crudo, las personas
gue indicaron ser arrendatarios tenian 1.07 veces mas chance de percibir retrasos en la
primera consulta que las personas que indicaron que tenian vivienda propia, y las personas
gue indicaron otro tipo de tenencia de vivienda tenian 1,04 veces mas chance de percibir
retrasos en la primera consulta que las personas que indicaron vivienda propia. Para el
modelo ajustado, las personas que indicaron ser arrendatarios tenian 1.01 veces mas chance
de percibir retrasos en la primera consulta que las personas que indicaron que tenian
vivienda propia, vy las personas que indicaron otro tipo de tenencia de vivienda tenian 1,06
veces mas chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas que indicaron
vivienda propia.

Para la percepcion de retraso en la primera consulta, el sistema de salud dicotomizados como
publico y privado resultd ser estadisticamente significativo ya sea en el modelo crudo o el
ajustado por todas las variables. En este Ultimo modelo la edad también resulto ser
estadisticamente significativa. Especificamente, las personas pertenecientes al sistema
publico tenian 3,72 (IC95% OR:2,20 — 6,28) veces mas chance de percibir retraso en la
primera consulta que los pertenecientes al sistema privado.
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Tabla 6. Modelos de regresidn logistica crudos y ajustado por el total de variables
sociodemograficas y de tipo de prevision de salud, para la percepcién de retraso en la
primera consulta. Muestra 263, Chile 2022.

Retraso en la primera consulta
Crudo Ajustado ™

OR SE p-valor OR SE p-valor

Edad afios 0,974 0,015 0,068 ° 0,962 0,018 0,032
Estado civil (ref soltero) Casado 1,044 0,381 0,910 ™ 1,256 0,423 0,590
Separado o viudo 0,567 0,496 0,252 0,618 0,575 0,402

Macrozona (ref metrop) Norte 2,074 0,443 0,099 ™ 2,506 0,527 0,082
Sur 0,655 0,425 0,319 0,666 0,459 0,376

Ingresos totales Pesos (CLP) 1,000 0,000 0,345 1 0 0,429
Nivel educacional (ref prof) Basica 2,066 0,592 0,221 ™ 1,636 0,691 0,477
Media 1,476 0,309 0,208 1,422 0,376 0,349

Percepci6n Financiera (ref comodo) Le es dificil 1,379 0,352 0,361 ™ 1,16 0,456 0,745
Le alcanza justo 0,847 0,356 0,642 0,737 0,441 0,488

Vivienda (ref propia) Arrendada 1,071 0,381 0,856 ™ 1,019 0,433 0,965
Otra 1,042 0,393 0,917 1,064 0,462 0,894

Sistema de salud (ref privada) Publico 2,721 0,376 0,008 3,717 0,525 0,012
cte. - 0,545 1,031 0,556

* p-valor >0,1 ** p-valor>0,5 *** p-valor>0,8 Prueba de Hosmer y Lemeshow

Figura 11. Modelos de regresidon logistica crudo y ajustado por el total de variables
sociodemograficas y de tipo de prevision de salud, para la percepcién de retraso en la
primera consulta. Muestra 263, Chile 2022.

Retraso en la primera consulta

modelo

o -# Ajustado

Crudo
s .

Edad Educ Basica Educ Media Est. Civil: Casado Est. Civil: Separado o viudo Macrozona Norte Macrozona Sur
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Retraso en la primera consulta

7.51

modelo

5.0 & Ajustada

I S |

0.0

OR

Ingreso mensual Le alcanza justo($) Le es dificil($) Sist.Pablico de salud Vivieda: Arrendada Vivieda: Otra

Modelo de regresion logistica para la percepcion de retraso en el diagndstico (Tabla 7, Figura
12)

Para la percepcién de retraso en el diagndstico y la edad, por cada afio cumplido el chance
de tener retraso en el diagnostico segun la percepcién del paciente es 1,8% menor.

La percepcidn de retraso para el diagnéstico asociado al estado civil categorizado en soltero,
casado, separado o viudo en contraste con ser soltero, resultd ser estadisticamente
significativo para el modelo crudo (OR: 0,315 IC95%0R:0,19 —0,52), disminuyendo el chance
de percibir retraso para el grupo separado o viudo. En el modelo ajustado no hubo asociacion
estadisticamente significativa. De forma descriptiva para el modelo ajustado, las personas
casadas tenian menos chance de percibir retrasos en el diagndstico que las personas solteras
(OR=0,77; p=0,5), y las personas separadas tenian menos chance de percibir retrasos en el
diagndstico que las personas solteras (OR=0.36, p=0,059).

La percepcion de retraso en el diagndstico asociado al lugar de residencia categorizado en
macrozona norte centro y sur resultd no significativo para ambos modelos (crudo o
ajustado). De forma descriptiva para el modelo crudo, las personas de la macrozona norte
tenian 1,52 veces mas chance de percibir retrasos en el diagndstico que las personas de la
macrozona centro, y las personas de la macrozona sur tenian menos chance de percibir
retrasos en el diagndstico que las personas de la macrozona centro (OR=0,98; p=0,97). Para
el modelo ajustado, las personas de la macrozona norte tenian 1,14 veces mas chance de
percibir retrasos en el diagndstico que las personas de la macrozona centro, y las personas
de la macrozona sur tenian menos chance de percibir retrasos en el diagndstico que las
personas de la macrozona centro (OR=0,89, p=0,78)

Para la percepcion de retraso en el diagndstico, el ingreso no resulté ser estadisticamente
significativo, para ninguno de los modelos estimados (crudo, ajustado).
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La percepcién de retraso en el diagndstico asociado al nivel educacional categorizado en
profesional, basico o media resultd no significativo para ambos modelos (crudo o ajustado).
De forma descriptiva para el modelo crudo, las personas con nivel educacional bdsico tenian
2,16 veces mas chance de percibir retrasos en el diagndstico que las personas con educacion
superior, y las personas con educacién media tenian menos chance de percibir retrasos en
el diagndstico que las personas con educaciéon superior (OR=0,80; p=0,49). Para el modelo
ajustado, las personas con nivel educacional basico tenian 1,91 veces mas chance de percibir
retrasos en el diagndstico que las personas con educacién superior, y las personas con
educaciéon media tenian menos chance de percibir retrasos en el diagnostico que las
personas profesionales (OR=0,75; p=0,45).

La percepcién de retraso en el diagndstico asociado a la percepcion financiera categorizada
en “es comodo llegar a fin de mes”, “llego justo a fin de mes”, “es dificil llegar a fin de mes”
resultd no significativo para ambos modelos (crudo o ajustado). De forma descriptiva para el
modelo crudo, las personas que indicaron que les es dificil llegar a fin de mes tenian 1.45
veces mas chance de percibir retrasos en el diagndstico que las personas que indicaron que
les es comodo llegar a fin de mes con el ingreso del hogar, y las personas que indicaron que
les alcanza justo el ingreso del hogar para llegar a fin de mes tenian menos chance de percibir
retrasos en el diagndstico que las personas que indicaron que les es comodo llegar a fin de
mes con el ingreso del hogar (OR=0,82; p=0,58). Para el modelo ajustado, las personas que
indicaron que les es dificil llegar a fin de mes tenian 1.03 veces mas chance de percibir
retrasos en el diagndstico que las personas que indicaron que les es comodo llegar a fin de
mes con el ingreso del hogar, y las personas que indicaron que les alcanza justo el ingreso
del hogar para llegar a fin de mes tenian menos chance de percibir retrasos en el diagndstico
gue las personas que indicaron que les es comodo llegar a fin de mes con el ingreso del hogar
(OR=0,53; p=0,15).

La percepcién de retraso en el diagndstico asociado al tipo de tenencia de la vivienda
categorizada en vivienda propia, arrendada, otro tipo de vivienda resulté no significativa para
ambos modelos (crudo o ajustado). De forma descriptiva para el modelo crudo, las personas
gue indicaron ser arrendatarios tenian 1.29 veces mas chance de percibir retrasos en el
diagnodstico que las personas que indicaron que tenian vivienda propia, y las personas que
indicaron otro tipo de tenencia de vivienda tenian 1,89 veces mas chance de percibir retrasos
en el diagndstico que las personas que indicaron vivienda propia. Para el modelo ajustado,
las personas que indicaron ser arrendatarios tenian 1.12 veces mas chance de percibir
retrasos en el diagndstico que las personas que indicaron que tenian vivienda propia, y las
personas que indicaron otro tipo de tenencia de vivienda tenian 2,13 veces mas chance de
percibir retrasos en el diagndstico que las personas que indicaron vivienda propia.

La percepcion de retraso en el diagndstico asociado al sistema de salud dicotomizados como
publico y privado resultd no significativa para ambos modelos (crudo o ajustado). De forma
descriptiva para el modelo crudo las personas del sistema publico tenian 1.62 veces mas
chance de percibir retrasos en el diagndstico que las personas que del sistema privado. En el
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modelo ajustado las personas del sistema publico tenian 1.5 veces mas chance de percibir
retrasos en el diagndstico que las personas que del sistema privado.

Tabla 7. Modelos de regresidn logistica crudos y ajustado por el total de variables
sociodemograficas y de tipo de prevision de salud, para la percepcion de retraso en el
diagnodstico del cancer de mama. Muestra 263, Chile 2022.

Retraso en el diagndstico de cancer de mama
Crudo Ajustado

OR SE p-valor OR SE p-valor

Edad afios 0,984 0,014 0,252 = 0,982 0,017 0,286
Estado civil (ref soltero) Casado 0,573 0,364 0,126 ™ 0,770 0,398 0,511
Separado o viudo 0,315 0,494 0,019 0,361 0,540 0,059

Macrozona (ref metrop) Norte 1,521 0,463 0,365 " 1,143 0,548 0,808
Sur 0,988 0,386 0,974 0,890 0,426 0,784

Ingresos totales Pesos (CLP) 1,000 0,000 0,175 ™ 1,000 0,000 0,375
Nivel educacional (ref prof) Basica 2,162 0,615 0,210 1,91 0,692 0,350
Media 0,801 0,324 0,494 0,754 0,380 0,459

Percepcién Financiera (ref comodo) Le es dificil 1,455 0,354 0,290 ™ 1,036 0,453 0,938
Le alcanza justo 0,824 0,356 0,587 0,539 0,430 0,150

Vivienda (ref propia) Arrendada 1,291 0,386 0,509 ™ 1,124 0,441 0,791
Otra 1,892 0,371 0,086 2,13 0,425 0,075

Sistema de salud (ref privada) Publico 1,623 0,341 0,155 1,508 0,451 0,362
cte. 1,105 1,035 0,923

* p-valor >0,1 ** p-valor>0,5 *** p-valor>0,8 Prueba de Hosmer y Lemeshow

Figura 12. Modelos de regresion logistica crudos y ajustado por el total de variables
sociodemograficas y de tipo de prevision de salud, para la percepcion de retraso en el
diagnodstico del cancer de mama. Muestra 263, Chile 2022.

Retraso en el diagnéstico

10.01

modelo
% 504 & Ajustado
Crudo

- 1 I I 1 '

Edad Educ Basica Educ Media Est. Civil: CasadoEst. Civil: Separado o viudo Macrozona Morte Macrozona Sur

0.0
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504 -# Ajustado
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OR

Ingreso mensual Le alcanza justo($) Le es dificil($) Sist.Publico de salud Vivieda: Arrendada Vivieda: Otra

Modelo de regresion logistica para la percepcion de retraso en el inicio del tratamiento (Tabla
8, Figura 13)

Para la percepcién de retraso en el inicio del tratamiento y la edad por cada afio cumplido es
menor el chance de percibir retraso en el tratamiento.

La percepcion de retraso en el inicio del tratamiento y el estado civil categorizado en soltero,
casado, separado o viudo resulté no significativo para ambos modelos (crudo o ajustado). De
forma descriptiva para el modelo crudo, las personas casadas tenian menos chance de
percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las personas solteras (OR=0.97; p=0,93), y
las personas separadas tenian menos chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento
que las personas solteras (OR=0.78; p=0,61). Para el modelo ajustado, las personas casadas
tenian 1,2 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las personas
solteras, y las personas separadas tenian menos chance de percibir retrasos en el inicio del
tratamiento que las personas solteras (OR=0.71; p=0,52).

La percepcion de retraso en el inicio del tratamiento asociado al lugar de residencia
categorizado en macrozona norte centro y sur resultd no significativo para ambos modelos
(crudo o ajustado). De forma descriptiva para el modelo crudo, las personas de la macrozona
norte tenian menos chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las personas
de la macrozona centro (OR=0,49; p=0,21), y las personas de la macrozona sur tenian menos
chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las personas de la macrozona
centro (OR=0,41; p=0,06). Para el modelo ajustado, las personas de la macrozona norte
tenian menos chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las personas de la
macrozona centro (OR=0,73; p=0,61), y las personas de la macrozona sur tenian menos
chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las personas de la macrozona
centro (OR=0,3; p=0,029).
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Para la percepcion de retraso en el tratamiento, el ingreso no resultd ser estadisticamente
significativo, para ninguno de los modelos estimados (crudo, ajustado).

La percepcién de retraso en el inicio del tratamiento asociado al nivel educacional
categorizado en profesional, basico o media resultd no significativo para ambos modelos
(crudo o ajustado). De forma descriptiva para el modelo crudo, las personas con nivel
educacional basico tenian 1,81 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del
tratamiento que las personas profesionales, y las personas con educacion media tenian 1,45
veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las personas
profesionales. Para el modelo ajustado, las personas con nivel educacional basico tenian 1,13
veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las personas
profesionales, y las personas con educacion media tenian 1,27 veces mas chance de percibir
retrasos en el inicio del tratamiento que las personas profesionales.

La percepcién de retraso en el inicio del tratamiento asociado a la percepcidn financiera
categorizada en “es cémodo llegar a fin de mes”, “llego justo a fin de mes”, “es dificil llegar
a fin de mes” resulté no significativa para ambos modelos (crudo o ajustado). De forma
descriptiva para el modelo crudo, las personas que indicaron que les es dificil llegar a fin de
mes tenian 1.94 veces mds chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las
personas que indicaron que les es comodo llegar a fin de mes con el ingreso del hogar, vy las
personas que indicaron que les alcanza justo el ingreso del hogar para llegar a fin de mes
tenian 1,78 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las
personas que indicaron que les es cémodo llegar a fin de mes con el ingreso del hogar. Para
el modelo ajustado, las personas que indicaron que les es dificil llegar a fin de mes tenian
1.17 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las personas que
indicaron que les es cdmodo llegar a fin de mes con el ingreso del hogar, y las personas que
indicaron que les alcanza justo el ingreso del hogar para llegar a fin de mes tenian 1,38 veces
mas chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las personas que indicaron
gue les es comodo llegar a fin de mes con el ingreso del hogar.

La percepcion de retraso en el inicio del tratamiento asociado al tipo de tenencia de la
vivienda categorizada en vivienda propia, arrendada, otro tipo de vivienda resultd
significativa en ambos modelos (crudo o ajustado). En el modelo crudo las personas que
indicaron ser arrendatarios tenian 2,18 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del
tratamiento que las personas que indicaron que tenian vivienda propia siendo esta diferencia
estadisticamente significativa, y las personas que indicaron otro tipo de tenencia de vivienda
tenfan 2,51 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las
personas que indicaron vivienda propia siendo esta diferencia estadisticamente significativa.
Para el modelo ajustado, las personas que indicaron ser arrendatarios tenian 1.57 veces mas
chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las personas que indicaron que
tenian vivienda propia sin diferencia significativa, y las personas que indicaron otro tipo de
tenencia de vivienda tenian 2,61 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del
tratamiento que las personas que indicaron vivienda propia siendo una diferencia
estadisticamente significativa.
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La percepcion de retraso en el inicio del tratamiento asociado al sistema de salud
dicotomizados como publico y privado resultd significativa para el modelo crudo y no
significativo para el modelo ajustado. En el modelo crudo las personas del sistema publico
tenian 2,75 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las
personas que del sistema privado. En el modelo ajustado las personas del sistema publico
tenian 1.93 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las

personas que del sistema privado.

Tabla 8. Modelos de regresion logistica crudo y ajustado por el total de variables
sociodemograficas, para la percepcién de retraso en el inicio del tratamiento del cancer de

mama. Muestra 263, Chile 2022.

Retraso en el inicio del tratamiento del cdncer de mama
Crudo Ajustado”
OR SE p-valor OR SE p-valor
Edad afios 0,97 0,015 0,045 0,967 0,018 0,059
Estado civil Casado 0,97 0,397 0,938 ** 1,206 0,438 0,669
Separado o viudo 0,78 0,487 0,611 0,71 0,538 0,524
Macrozona Norte 0,491 0,57 0,213 0,735 0,613 0,615
Sur 0,418 0,471 0,064 0,303 0,545 0,029
Ingresos totales Pesos (CLP) 1,00 0,00 0,360 ** 1 0 0,574
Nivel educacional Basica 1,812 0,644 0,356 1,137 0,703 0,855
Media 1,45 0,313 0,236 1,272 0,385 0,533
Percepcidn Financiera Le es dificil 1,945 0,369 0,071 1,172 0,488 0,746
Le alcanza justo 1,789 0,358 0,104 1,388 0,442 0,458
Vivienda Arrendada 2,183 0,375 0,038 1,579 0,426 0,284
Otra 2,519 0,382 0,016 2,614 0,433 0,026
Sistema de salud Publico 2,759 0,378 0,007 1,938 0,504 0,189
cte. 0,812 1,154 0,857

* p-valor >0,1 ** p-valor>0,5 *** p-valor>0,8 Prueba de Hosmer y Lemeshow

Figura 13. Modelos de regresidon logistica crudo y ajustado por el total de variables
sociodemograficas, para la percepcion de retraso en el inicio del tratamiento del cancer de

mama. Muestra 263, Chile 2022.
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¢Qué es un modelo
multivariado?

L

Un modelo multivariado es una herramienta de analisis
estadistico que permite analizar |a influencia de distintos
factores en una situacion en particular.

En este caso, se analizo la influencia de diversas
caracteristicas de las personas, como nivel educacional,
sexo, edad, nivel econémico y lugar de residencia en los
retrasos de las distintas etapas de la trayectoria terapéutica
de pacientes con céncer de mama.

Esquema 3: Factores
asociados a la
percepcion de retraso:
modelos multivariados

Factores socioeconémicos y demograficos asociados a la PERCEPCION DE RETRASO PARA LA PRIMERA CONSULTA

Estado Civil

Personas casadas
tienen 1,25 veces
mas posibilidades de
percibir retraso que
las personas solteras *

Macrozona de residencia

Personas de la
macrozona norte
tienen 2,5 veces mas
posibilidades de
percibir retraso que
las personas de la
macrozona centro *

Nivel educacional

Personas de nivel
educacional basico
tienen 2,06 veces
mas posibilidades de
percibir retraso que
las personas
profesionales *

Sistema de Salud

Tenencia de vivienda

Personas que son
arrendatarios tienen
1,01 veces mas
posibilidades de
percibir retraso que
|BS personas con
vivienda propia *

Percepcién financiera

Personas que reportan
que “Les es dificil
llegar a fin de mes”
tienen 1,16 veces
mas posibilidades de

percibir retraso que
las personas que
reportan que “les es
comodo llegar a fin de
mes” *

Personas del SISTEMA PUBLICO DE SALUD tienen 3,72 veces mads posibilidades de percibir retraso que las personas del

SISTEMA PRIVADO**

*Diferencias no significativas modelo ajustado **Diferencias significativas modelo ajustado

Factores socioecondmicos y demograficos asociados a la PERCEPCION DE RETRASO EN EL DIAGNOSTICO

Estado Civil

Personas separadas
tienen 0,31 veces
menos posibilidades
de percibir retraso
que las personas
solteras ***

Macrozona de residencia

Personas de la
macrozona norte
tienen 1,14 veces mas
posibilidades de
percibir retraso que
las personas de la
macrozona centro *

Nivel educacional

Personas de nivel
educacional basico
tienen 1,91 veces mads
posibilidades de
percibir retraso que
las personas
profesionales *

Sistema de Salud

Tenencia de vivienda

Personas que son
arrendatarios tienen
1,12 veces mas
posibilidades de
percibir retraso que
las personas con
vivienda propia *

Percepcidn financiera

Personas que reportan
que “Les es dificil
llegar a fin de mes”
tienen 1,03 veces
mas posibilidades de
percibir retraso que
las personas que
reportan que “les es
comodo llegar a fin de
mes” *

Personas del SISTEMA PUBLICO DE SALUD tienen 1,62 veces mas posibilidades de percibir retraso que las personas del

SISTEMA PRIVADO*

*Diferencias no significativas modelo ajustado

***Diferencias significativas modelo crudo

Factores socioeconémicos y demograficos asociados a la PERCEPCION DE RETRASO EN EL TRATAMIENTO

Estado Civil

Personas CASADAS
tienen 1,2 veces mas
posibilidades de
percibir retraso que

las personas solteras *

Macrozona de residencia

Personas de la
macrozona norte
tienen 0,73 veces
menos posibilidades
de percibir retraso
que las personas de la
macrozona centro *

Nivel educacional

Personas de nivel
educacional basico
tienen 1,13 veces mas
posibilidades de
percibir retraso que
las personas
profesionales *

Sistema de Salud

Tenencia de vivienda

Personas que son
arrendatarios tienen
2,18 veces mas
posibilidades de
percibir retraso que
las personas con
vivienda propia ***

Percepcion financiera

Personas que reportan
que “Les es dificil
llegar a fin de mes”
tienen 1,17 veces
mas posibilidades de
percibir retraso que
las personas que
reportan que “les es
comodo llegar a fin de
mes” *

Personas del SISTEMA PUBLICO DE SALUD tienen 2,75 veces mas posibilidades de percibir retraso que las personas del

SISTEMA PRIVADO***

*Diferencias no significativas modelo ajustado

***Diferencias significativas modelo crudo




Percepcion de satisfaccion y de calidad general segun percepcion de retraso
Andlisis de variables originales (10 categorias, O a 10)

Del total de la muestra, un 1,9% calificé con 0 0 1 la calidad de la atencién en salud y un 1,6%
calificd entre O y 1 la satisfaccion con la atencidon en general. Por el contrario, un 44,1% de la
muestra calificé la calidad de la atencion con un 10 y un 47,1% de la muestra calificd con un
10 a la satisfaccién con la atencién en general.

Al comparar la calificacion de la calidad y satisfaccion de la atencidén entre quienes en su
experiencia perciben retraso (primera consulta, diagndstico e inicio del tratamiento) vy
quienes no, la mediana de la calificacion difirio significativamente entre ambos grupos, con
una significancia de 0.05, siendo entre 1 y dos puntos menores para quienes si percibian
retraso.

Para la primera consulta, un 50,0% de la muestra de quienes no percibian retraso calificaron
la calidad de la atencidn con un 10, y un 53,6% calificé la satisfaccion general con un 10. El
grupo de quienes percibieron retrasos, un 26,6% calificaba con un 10 la calidad de la atencidn
y un 29,7% que calificaban con un 10 la satisfaccién general.

Para el diagndstico, el 50% de quienes percibieron retraso calificé la calidad de la atencidn
con un 10 y un 54,4% califico la satisfaccion general con un 10. El grupo que no percibio
retrasos, un 26,6% califico la calidad de la atencién con un 10, y 27,4% califico la satisfaccion
general con un 10.

Para el inicio del tratamiento, el 51,1% de quienes no percibieron retrasos califico la calidad
de la atencion con un 10, y un 54,8% calificé la satisfaccion general con un 10. El grupo que
percibid retrasos, un 23% calificé la calidad de la atencién con un 10, y 24,6% califico la
satisfaccion general con un 10 (Tabla 9-10).
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Tabla 9. Evaluacion de la calidad de la atencion para el total de la muestra de pacientes con
cancer de mama segun percepcién de retraso en la primera consulta, diagndstico e inicio

del tratamiento. Muestra 263, Chile 2022.

Calidad de la atencién
Total Sin retraso Retraso Sin retraso Retraso Sin retraso Retraso
19 consulta 12 consulta diagnostico diagnostico tratamiento tratamiento
Nota n=263 n=194 n=64 n=193 n=62 n=188 n=61

0 0,8% 0,5% 1,6% ** 0,5% 1,6% *° 0,5% 1,6% ™

1 1,1% 1,0% 1,6% 0,5% 3,2% 0,5% 1,6%

2 0,4% 1,6% 1,6% 1,6%

3 1,1% 1,0% 1,6% 1,0% 1,6% 3,3%

4 2,7% 2,1% 4,7% 2,1% 4,7% 2,7% 3,3%

5 5,7% 3,1% 10,9% 3,1% 10,9% 4,8% 6,6%

6 2,3% 1,0% 6,3% 1,0% 6,3% 0,5% 8,2%

7 6,8% 6,2% 9,4% 6,2% 9,4% 4,3% 14,8%

8 17,5% 17,0% 20,3% 17,0% 20,3% 17,6% 21,3%

9 16,7% 18,0% 12,5% 18,0% 12,5% 18,1% 11,5%

10  44,1% 50,0% 26,6% 50,0% 26,6% 51,1% 23,0%

Media (sd.) 8,4(2,1) 8,8(1,8) 7,7(2,4) 9,0(1,6) 7,1(2,5) 8,9(1,7) 7,4(2,5)

Ql 8 8 6 8 5 8 6

Mediana 9 9 8 10 8 10 8

Q3 10 10 10 10 9 10 9,5

* p-valor <0,05 ** p-valor<0,001 Prueba U de Mann-Whitney

Tabla 10. Satisfaccion con la atencidn en salud en general para el total de la muestra de
pacientes con cancer de mama segun percepcion de retraso en la primera consulta,
diagndstico e inicio tratamiento. Muestra 263, Chile 2022.

Satisfaccién con la atencién en general
Total Sin retraso Retraso Sin retraso Retraso Sin retraso Retraso
12 consulta 12 consulta diagndstico diagndstico tratamiento tratamiento
Nota n=263 n=194 n=64 n=193 n=62 n=188 n=61

0 0,8% 3,1% 3,2% 1,6%

1 0,8% 0,5% 1,6% 0,5% 1,6% 0,5% 1,6%

2 0,4% 0,5% 1,6% 1,6%

3 1,1% 1,0% 1,0% 1,6% 1,1% 1,6%

4 3,0% 2,1% 6,3% 3,6% 1,6% 2,7% 4,9%

5 4,9% 2,6% 9,4% 3,6% 8,1% 3,7% 3,3%

6 4,2% 2,6% 9,4% 2,1% 9,7% 2,1% 11,5%

7 8,4% 7,7% 10,9% 7,3% 12,9% 6,9% 13,1%

8 13,7% 12,9% 17,2% 10,4% 22,6% 11,2% 23,0%

9 15,6% 16,5% 12,5% 17,1% 9,7% 17,0% 13,1%

10 47,1% 53,6% 29,7% 54,4% 27,4% 54,8% 24,6%

Media (d.e.) 8,5(2,1) 8,8(1,7) 8,0(2,1) 8,9(1,7) 7,7(2,1) 8,9(1,7) 7,8(2,1)

Q1 8 8 7 8 6,8 8 7

Mediana 9 10 8 10 8 10 8

Q3 10 10 10 10 10 10 10

* p-valor <0,05 ** p-valor<0,001 Prueba U de Mann-Whitney
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Andlisis de variables colapsadas en tres categorias (baja satisfaccion/calidad 0-3, media
satisfaccion/calidad 4-7, alta satisfaccion/calidad 8-10)

Concordante con lo anterior, quienes reportan retraso en la primera consulta, diagndstico
del cancer e inicio del tratamiento, calificaron con menor frecuencia la calidad de la atencién
con nota alta (61,3%, 52,5% y 57,6% respectivamente) que quienes no percibieron retraso
(vs 85,1%, 87,5% y 86,7% respectivamente). La asociacion de las respectivas variables de
retraso con la calificacion de la calidad categorizada como alta, media y baja resulto ser
estadisticamente significativa (Tabla 11).

Lo mismo ocurre en el caso de la satisfaccion con la atencion en salud en general,
especificamente 59,4% de quienes percibieron retraso en la primera consulta indicaron una
alta satisfaccion (vs 83% en personas sin retraso), 59,7% de quienes percibieron retraso en
el diagndstico indicaron una alta satisfaccion (vs 81,9% en personas sin retraso) y 60,7% de
quienes percibieron retraso en el inicio del tratamiento indicaron una alta satisfaccién (vs
83% en personas sin retraso), asociandose significativamente (Tabla 12). De manera
complementaria, quienes percibian retrasos calificaron en mayor proporcién la calidad de la
atencién y satisfaccion general con nota baja (nota 0 a 3).

Tabla 11. Evaluacién de la calidad de la atencidén para el total de la muestra de pacientes
con cancer de mama segun percepcién de retraso en la primera consulta, diagndstico e
inicio del tratamiento. Chile 2022.

Calidad de la atencion
Total Sin retraso Retraso Sin retraso Retraso Sin retraso Retraso
19 consulta 19 consulta diagnostico diagnostico tratamiento tratamiento
Nota n=261 n=194 n=62 n=192 n=61 n=188 n=59
Baja: 0-3 3,4% 2,60% 6,50% @b 1,00% 9,80% @ 1,10% 8,50% @
Media: 4-7  17,6% 12,40% 32,30% 11,50% 37,70% 12,20% 33,90%
Alta: 8-10  78,9% 85,10% 61,30% 87,50% 52,50% 86,70% 57,60%

2 personas no responden sobre la calidad de la atencién
a. p-valor<0,05 Test Chi Cuadrado b. p-valor<0,05 Test Exacto de Fisher

Tabla 12. Satisfaccion con la atencién en salud en general para el total de la muestra de
pacientes con cancer de mama segun percepcion de retraso en la primera consulta,
diagndstico e inicio tratamiento. Chile 2022.

Satisfaccion con la atencidn en general
Total Sin retraso Retraso Sin retraso Retraso Sin retraso Retraso
19 consulta 19 consulta diagnostico diagndstico tratamiento tratamiento
Nota n=260 n=193 n=62 n=193 n=62 n=188 n=61
Baja: 0-3 3,0% 2,10% 4,70% @ 1,60% 8,10% @b 1,60% 6,60% @b
Media: 4-7 20,5% 14,90% 35,90% 16,60% 32,30% 15,40% 32,80%
Alta: 8-10  76,4% 83,00% 59,40% 81,90% 59,70% 83,00% 60,70%

3 personas no respondieron sobre la satisfaccion general
a. p-valor<0,05 Test Chi Cuadrado b. p-valor<0,05 Test Exacto de Fisher
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Se estimé un modelo de regresion multivariado de la evaluacion de la calidad de la atencion
(tres categorias) para el total de la muestra de pacientes con cancer de mama (Tabla 13). De
acuerdo con este modelo, el tener educacion media en referencia a tener educacion superior
y pertenecer al sistema publico respecto al privado resultaron ser estadisticamente
significativas en la evaluacién de la calidad de la atencidn. La edad, estado civil, macrozona
de residencia, ingreso, percepciéon financiera y situacién de tenencia de la vivienda no
resultaron ser estadisticamente significativas.

La probabilidad de evaluar la calidad de la atencion como alta frente a las categorias media
y baja fue estadisticamente significativa para los determinantes sociales de educacién vy
sistema de salud.

En educacién, la probabilidad de evaluar la calidad de la atencién como alta frente a las
categorias media y baja combinadas fue estadisticamente significativa para el grupo de
educacién media en comparacién a personas con educacion superior. De forma especifica,
las personas con educaciéon media tenian 2,31 veces mayor probabilidad de evaluar la calidad
como alta en comparacion con las personas con educacion superior. Descriptivamente, las
personas con educacion bdsica presentan menor probabilidad de evaluar la calidad de la
atencién como buena en comparacion con las personas con educacion superior (OR 0,62;
p=0,47). Estos resultados no reflejan un gradiente social en la percepcion de la calidad segun
el nivel educacional de las personas, siendo el grupo de educacién media el que tienen mayor
probabilidad de evaluar la calidad de la atencién como alta, seguido del grupo de educacién
superior y en tercer lugar el grupo con educacién basica.

Para el sistema de salud categorizado como publico o privado, |la probabilidad de evaluar la
calidad de la atencién como alta frente, a las categorias media y baja combinadas fue
estadisticamente significativa, siendo las personas del sistema publico quienes tienen menor
probabilidad de evaluar la calidad de la atencién como alta (OR 0,26; p=0,03).

Para los otros determinantes sociales las asociaciones no fueron estadisticamente
significativa, por lo que se detallan de forma descriptiva a continuacion.

El estado civil tenia tres categorias: (1) soltero, (2) casado o conviviente, y (3) separado,
anulado, divorciado o nulo. Las personas del grupo casados o convivientes presentaron 1,42
veces mayor probabilidad de evaluar la calidad como alta en comparacién con las personas
solteras. Las personas del grupo separados, anulado, divorciado o viudo presentaron 1,25
veces mayor probabilidad de evaluar la calidad como alta en comparacién con las personas
solteras.

La macrozona de residencia fue categorizada en macrozona norte, centroy sur. Las personas
de la macrozona norte presentaron 1,74 veces mayor probabilidad de evaluar la calidad
como alta en comparacion con las personas de la macrozona centro. Las personas de la
macrozona sur presentaron 1,84 veces mayor probabilidad de evaluar la calidad como alta
en comparacion con las personas de la macrozona centro.
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La percepcidn financiera fue categorizada en comoda, dificil y alcanza justo. Las personas con
percepcion financiera de “dificil” presentaron 1,18 veces mayor probabilidad de evaluar la
calidad como alta en comparacion con las personas con percepcion financiera de “coémoda”.
Las personas con percepcion financiera de “alcanza justo” presentaron menor probabilidad
de evaluar la calidad como alta en comparacién con las con percepcion financiera de
“cémoda” (OR=0,64; P=0,32). En esta variable se observa un comportamiento de gradiente
social diferente, siendo el grupo con mayor probabilidad de evaluar la calidad de la atencién
como alta el de percepcion financiera “dificil”, seguido del grupo “cémodo” y en tercer lugar
el grupo “alcanza justo”

La tenencia de vivienda fue categorizada en propia, arrendada u otra. Las personas con
vivienda arrendada presentaron 1,34 veces mayor probabilidad de evaluar la calidad como
alta en comparacion con las personas con vivienda propia. Las personas con otro tipo de
vivienda presentaron menor probabilidad de evaluar la calidad como alta en comparacién
con las con vivienda propia (OR=0,57; p=0,19).

Bajo la suposicion de probabilidades proporcionales, para personas con educacion superior
las probabilidades de evaluar la calidad de la atencion como alta frente a las categorias media
y baja combinadas son 1,61 veces mayores que con educacion basica. Asimismo, la
probabilidad de que se apliquen las categorias media y alta combinadas frente a la baja es
1,61 veces mayor, si las otras variables se mantienen constantes. Para el sistema privado, las
probabilidades de calificar como alta la calidad frente a baja y media fue 3.85 veces mayor
gue para el sistema publico, el mismo aumento se observa para calificar baja frente a media
0 altas combinadas.

Tabla 13. Modelo de regresion de la evaluacion de la calidad de la atencidn (tres categorias)
para el total de la muestra de pacientes con cancer de mama. Chile 2022.

Calidad (3 categorias) OR Std. err. p-valor IC95%
Edad (cont.) 0,99 0,02 0,72 0,96 1,03
Estado civil (ref=soltero)

Casado o conviviente 1,42 0,62 0,42 0,60 3,35

Separado, anulado, divorciado, viudo 1,25 0,65 0,67 0,45 3,48
Macrozona (ref=centro)

Norte 1,74 1,23 0,44 0,43 6,97

Sur 1,84 0,93 0,22 0,69 4,94
Nivel Educacional (ref=superior)

Educacién basica 0,62 0,40 0,47 0,18 2,21

Educacién media 2,31 0,92 0,04 1,06 5,06
Ingreso (cont.) 1,00 0,00 0,09 1,00 1,00
Percepcion financiera (ref=comodo)

Dificil 1,18 0,62 0,76 0,42 3,33

Le alcanza justo 0,64 0,29 0,32 0,26 1,54
Vivienda (ref=propia)

Arrendada 1,34 0,65 0,55 0,52 3,46

Otro 0,57 0,24 0,19 0,25 1,32
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Sistema previsional (ref=privada)

Publico 0,26 0,16 0,03 0,08 0,87
/cortel -3,82 1,34 -6,43 -1,20
/corte2 -1,66 1,29 -4,19 0,88

Log likelihood =-129.20166 Pseudo R2  =0.1347

Para el caso de la satisfacciéon general ninguna de las variables incluidas resulté ser
estadisticamente significativa (Tabla 14).

Tabla 14. Modelo de regresion de la satisfaccidn general la atencidn (tres categorias) para
el total de la muestra de pacientes con cancer de mama. Chile 2022.

Satisfaccion general (3 categorias) OR Std. err. p-valor IC95%
Edad (cont.) 1,009 0,017 0,589 0,977 1,042
Estado civil (ref=soltero)
Casado o conviviente 1,513 0,611 0,305 0,686 3,337
Separado, anulado, divorciado, viudo 1,311 0,643 0,581 0,501 3,430
Macrozona (ref=centro)
Norte 1,100 0,623 0,866 0,363 3,337
Sur 2,250 1,098 0,097 0,864 5,858
Nivel educacional (ref=superior)
Educacion basica 0,686 0,424 0,541 0,204 2,303
Educacién media 1,798 0,676 0,119 0,860 3,757
Ingreso (cont.) 1,000 0,000 0,744 1,000 1,000
Percepcion financiera (ref=comodo)
Dificil 0,772 0,364 0,583 0,306 1,946
Le alcanza justo 0,557 0,232 0,160 0,246 1,261
Vivienda (ref=propia)
Arrendada 1,701 0,769 0,240 0,701 4,125
Otro 0,752 0,321 0,504 0,326 1,736
Sistema previsional (ref=privada)
Publico 0,541 0,250 0,183 0,219 1,337
/cutl -3,033 1,089 -5,167 -0,899
/cut2 -0,767 1,039 -2,803 1,269

Log likelihood =-146.43724 Pseudo R2  =0.0563

Se detallan a continuacién los resultados descriptivos estadisticamente no significativos para
la satisfaccién general de la atencidn y variables de DSS:

El estado civil tenia tres categorias: (1) soltero, (2) casado o conviviente, y (3) separado,
anulado, divorciado o nulo. Las personas del grupo casados o convivientes presentaron 1,51
veces mayor probabilidad de evaluar la satisfaccién general de la atencién como alta en
comparacién con las personas solteras. Las personas del grupo separados, anulado,
divorciado o viudo presentaron 1,31 veces mayor probabilidad de evaluar la calidad como
alta en comparacién con las personas solteras.

La macrozona de residencia fue categorizada en macrozona norte, centroy sur. Las personas
de la macrozona norte presentaron 1,1 veces mayor probabilidad de evaluar la satisfaccion
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general de la atencién como alta en comparacién con las personas de la macrozona centro.
Las personas de la macrozona sur presentaron 2,25 veces mayor probabilidad de evaluar la
satisfaccion general de la atencién como alta en comparacion con las personas de la
macrozona centro.

El nivel educacional fue categorizado en superior, bdsica y media. Las personas con
educacién bdsica presentaron menor probabilidad de evaluar la satisfaccién general de la
atencién como alta en comparacién con las personas con educacién superior (OR=0,68;
P=0,54). Las personas con educacién media presentaron 1,79 veces mayor probabilidad de
evaluar la satisfaccidon general de la atencion como alta en comparacidn con las personas con
educacioén superior. Estos resultados no reflejan un gradiente social en la satisfaccion general
de la atencién segun el nivel educacional de las personas, siendo el grupo de educacion
media el que tienen mayor probabilidad de evaluar la satisfaccién general de la atencién
como alta, seguido del grupo de educacion superior y en tercer lugar el grupo con educacion
basica.

La percepcidn financiera fue categorizada en comoda, dificil y alcanza justo. Las personas con
percepcién financiera de “dificil” y “alcanza justo” presentaron menor probabilidad de
evaluar la satisfaccién general de la atencién como alta en comparacion con las con
percepcién financiera de “cémoda” (OR=0,77; p=0,58 y OR=0,55; P=0,16 respectivamente).

La tenencia de vivienda fue categorizada en propia, arrendada u otra. Las personas con
vivienda arrendada presentaron 1,7 veces mayor probabilidad de evaluar la satisfaccién
general de la atencidon como alta en comparacion con las personas con vivienda propia. Las
personas con otro tipo de vivienda presentaron menor probabilidad de evaluar la satisfaccion
general de la atencién como alta en comparacion con las con vivienda propia (OR=0,75;
p=0,5).

Para el sistema de salud categorizado como publico o privado, la probabilidad de evaluar la
satisfaccion general de la atencidn como alta fue menor en las personas del sistema publico
(OR=0,54; P=0,18).

Bajo la suposicion de probabilidades proporcionales, para personas con educacién superior
las probabilidades de evaluar la calidad de la atencién como alta frente a las categorias media
y baja combinadas son 1,61 veces mayores que con educacion bdasica. Asimismo, la
probabilidad de que se apliquen las categorias media y alta combinadas frente a la baja es
1,61 veces mayor, si las otras variables se mantienen constantes. Para el sistema privado, las
probabilidades de calificar como alta la calidad frente a baja y media fue 3.85 veces mayor
gue para el sistema publico, el mismo aumento se observa para calificar baja frente a media
o altas combinadas.
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Tanto para la calidad de la atencidon como la satisfaccion general, el tener retraso en el inicio
del tratamiento se relaciond de manera significativa con reportar retraso en algin punto de
la trayectoria terapéutica, en particular para calidad de la atencidén en diagndstico vy
tratamiento. En el caso de la satisfaccidon de la atencidn, el retraso en el inicio del tratamiento

resulto ser estadisticamente significativo (Tabla 15).

Tabla 15. Modelo de regresién de la calidad de la atencidn y satisfaccion general la atencion
(tres categorias) para el total de la muestra de pacientes con cancer de mama. Chile 2022.

Calidad de la atencién Satisfaccion general
IC95% IC95%
OR Inf. Sup. p-valor OR Inf. Sup p-valor
Retraso primera Si 0,835 0,367 1,891 0,666 0,677 0,313 1,467 0,324
consulta No Ref. Ref.
Retraso en el Si 0,229 0,100 0,523 0,000 0,492 0,221 1,094 0,082
diagndstico No Ref. Ref.
Retraso inicio Si 0,383 0,176 0,836 0,016 0,451 0,213 0,953 0,038
del tratamiento  No Ref. Ref.
/cortel -4,614 -5,521 -3,707 -4,353 -5,254 -3,456
/corte2 -2,278 -2,788 -1,768 -1,860 -2,300 -1,419

Calidad de la atencion: Log likelihood =-119,33772 Pseudo R2=0,1369
Satisfaccion general: Log likelihood =-134,49555 Pseudo R2=0,0678

76



Esquema 4: Evaluacion de la calidad de la atencion y satisfaccion general de la atencion
segun determinantes sociales de la salud de pacientes con cdncer de mama.

Evaluacién de la calidad de la atencién y determinantes sociales en salud

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
L . ) |
|
Baja Media Alta
3,4% 78,9%

Determinantes sociales asociados a la EVALUACION DE LA CALIDAD DE LA ATENCION
Calidad baja y media v/s alta

2 3 4 5 6 7 8 9 10

o
[y

Personas con educacién basica y superior
Personas del sistema publico
Personas solteras
Lugar de residencia macrozona centro
Personas que llegan justo o cdmodamente a fin de mes

Personas con educacion media *

Personas del sistema privado*
Personas casadas o convivientes y
separadas, anuladas, divorciadas o viudas

Lugar de residencia macrozona norte o sur

Personas que les es dificil llegar a fin

de mes

Personas con vivienda propia u otro tipo de vivienda
Personas con vivienda arrendada
*Diferencias significativas para la comparacion entre grupos

Evaluacidn de la satisfaccion general y determinantes sociales en salud

\
e

Determinantes sociales asociados a la EVALUACION DE LA SATISFACCION GENERAL DE LA ATENCION

Calidad baja y media v/s alta
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Personas con educacién basica y superior
Personas del sistema publico
Personas solteras
Lugar de residencia macrozona centro

Personas que llegan justo o con dificultades a fin de mes
Personas con vivienda propia u otro tipo de vivienda

Personas con educacion media
Personas del sistema privado
Personas casadas o convivientes y
separadas, anuladas, divorciadas o viudas
Lugar de residencia macrozona norte o sur
Personas que llegan comodamente a fin de mes
Personas con vivienda arrendada
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Tiempos percibidos de retraso o demora: variables numéricas

Para las personas de la muestra transcurrieron 82,4 (desv.estand: 301,5) dias en promedio
entre la deteccion del signo, sintoma o cambio mamario (SSM) y la toma de la hora de la
primera consulta, con una mediana de 17 dias. Para el 67,1% (n=143, IC95%: 60,6% - 73,2%)
de la muestra transcurrieron 30 dias o menos, para el 28,8% (n=60, IC95%: 22,5% - 34,5%)
entre 31 dias y un afio, y para el 4,7% (n=10, IC95%: 2,4% - 8,2%) restante el lapso fue
superior a un afio, siendo el mayor tiempo 3.327 dias (equivalentes a aproximadamente 9
afios).

En el caso del tiempo entre la deteccion del primer signo o sintomay la primera consulta, en
promedio para la muestra transcurrieron 107,2 (desv.estand: 315,1) dias con una mediana
de 30 dias. El 51,3% (n=116) de la muestra, que indicd fechas de signo y primera consulta,
tuvo una diferencia de 30 dias o menos, el 42,5% (n=96) entre 31y 365 dias 'y 6,2% (n=14)
un afio o mas. Entre la primera consulta y el diagndstico del cancer de mama hubo un tiempo
promedio de 85,1 (desv.estand: 312,0) dias y uno mediano de 30 dias, siendo el maximo de
dias transcurridos 3.633 (aproximadamente 10 afios) dias.

Entre las personas que tenian indicacion de comenzar su tratamiento e indicaban las fechas
de diagndstico e inicio del tratamiento, el 34,3% (n=79, 1C95%: 28,4% - 40,7%) tuvo una
espera de 0 a 30 dias entre el diagndstico y el inicio del tratamiento, 64,3% (n=148, 1C45%:
58,0% — 70,3%) entre 31 dias y un afio y el 1,3% (n=3, IC95%: 0,4% - 3,4%) restante mas de
un ano (Tabla 16).

Tabla 16. Dias transcurridos entre signo, sintoma o cambio mamario, toma de hora, primera
consulta, diagndstico del cdncer de mama e inicio del tratamiento. En base a el autoreporte
de fechas, Muestra 263, Chile 2022.

Ndmero de dias entre:

Signo o sintoma Signo o sintoma Primera consulta  Diagndstico del cancer

y tomar hora y primera consulta vy diagndstico del cancer e inicio del tratamiento

Total n=213 n=226 n=201 n=230
Media (d.e.) 82,4 (301,5) 107,2 (315,1) 85,1 (312,0) 62,2 (66,0)
Minimo 0 0 0 0
Q1 1 4 4,5 22
Mediana 14 30 29 45
Qa3 42,5 70,5 60 77,5
Maximo 3327 3348 3633 477
30 dias 0 menos 143 (67,1%) 116 (51,3%) 113 (56,2%) 79 (34,3%)
31-365 dias 60 (28,8%) 96 (42,5%) 80 (39,8%) 148 (64,3%)
M4s de 365 dfas 10 (4,7%) 14 (6,2%) 8 (4,0%) 3(1,3%)

p-valor<0,001 Test de Kolmogorov- Smirnov, con correccion de Lilliefors para todas las variables analizadas.
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Las personas que informaron retraso en la primera consulta tuvieron una mayor media y
mediana (Me:27) de dias transcurridos entre la deteccion del SSM y la primera consulta que
las personas que las personas que no informaron retraso (Me: 56), siendo significativa la
diferencia entre dichas medianas. Andlogamente, entre quienes informaron retraso en la
primera consulta el 34% (n=17) tuvo un lapso de 30 dias 0 menos entre el SSM y la primera
consulta, el 60% (n=30) un lapso entre 31 dias y un afio y el 6% (n=3) mas de un afio, en
comparacién con el 56,1%, 38% y 5,8%, respectivamente, en quienes no informaron retraso.
(Figura 14a). Lo mismo, pero en diferentes magnitudes, ocurre para el retraso en el
diagndstico vy los dias entre la primera consulta y el diagndstico (Figura 14b) y el retraso en
inicio del tratamiento y los dias entre el diagndstico y el inicio del tratamiento (Figura 14c).

Figura 14. Dias transcurridos entre signo, sintoma o cambio mamario, toma de hora, primera
consulta, diagndstico del cancer de mama e inicio del tratamiento, segln percepcion de
retraso en la primera consulta, diagndstico del cancer e inicio del tratamiento. En base a el
autoreporte de fechas, Chile 2022.

a. Primera consulta.

100
Dias entre signo o sintoma y Re;::il:igl:‘ la
primera consulta 2 50 WNo Si
Retraso en la primera consulta
No Si 2
o
£ 60
Total n=171 n=50 @
30 dias 0 menos 96 (56,1%) 17 (34,0%) &
31-365 dias 65 (38,0%) 30 (60,0%) 0
Maés de 365 dias 10 (5,8%) 3 (6,0%) 31,58%
Q1/Q3 3/65 24,8/122,3 20 23,08%
Mediana 27 56 15.04%
Media (d.e.) 94,8 (302,3) 149,5 (366,1) - - : =
30 dias o menos 31-365 dias Mas de un afio
p-valor <0,001

Dias entre el primer sigho o sintoma y la primera consulta

b. Diagndstico del cancer de mama.

100
Retraso en el
Dias entre primera consultay diagnéstico
di bstico del ca abc W No Si
jagnostico del cancer 80
Retraso en el diagnostico
No Si ;:f 60 65,00%] 52.50%
Total n=144 n=52 g
30 dias 0 menos 87 (60,4%) 21 (40,4%) . 40
31-365 dias 52 (36,1%) 28 (53,8%) 35.00% 37,50%
Mas de 365 dias 5(3,5%) 3(5,8%)
20
Q1/Q3 4/55,8 13,3/76,8 19,44%
Mediana 26,5 41
Media (d.e.) 80,8 (331,3) 1104,8 (270,1) 30 dias o menos 31-365 dias Mas de un afio
p—valor 0,019 Dias entre la primera consulta y el diagnéstico del cancer
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c. Inicio del tratamiento del cancer de mama.

Dias entre diagndstico del cancer
e inicio del tratamiento *

Retraso en el tratamiento

No Si
Total n=169 n=54
30 dias 0 menos 67 (39,6%) 12 (22,2%)

31-365 dias 101 (59,8%) 41 (75,9%)
Mas de 365 dias 1(0,6%) 1(1,9%)
Q1/a3 19,5/ 66 34,5/115,8
Mediana 36 65
Media (d.e.) 51,0 (51,1) 88,3 (82,2)
p-valor <0,001

100
Retraso en el inicio
del tratamiento
ol [B451% WNe Si
o 71,13%|
Il
£ 60
o
5
2 50,00%/ [50,00%
40
28,87%]
20
15,19%)
30 dias o menos 31 - 365 dias Mas de un afio

Dias entre el diagndstico del cancer y el inicio del tratamiento

a. p-valor <0,05 Test Exacto de Fisher b. p-valor <0,05 Test Chi-cuadrado c. p-valor <0,05 Test Chi-cuadrado de tendencia lineal

p —valor: Prueba U de Mann-Whitney
de. desviacién estdndar

La cantidad de dias transcurridos entre el primer signo o sintoma y el pedir hora se
correlaciond significativamente con la cantidad de dias transcurridos entre el primer signo o
sintoma y la primera consulta, donde a medida que aumenta uno también aumenta el otro
(coef. de correlacion: 0,703). De igual manera, la cantidad de dias entre el signo o sintoma'y
la primera consulta se correlaciond significativamente con la cantidad de dias entre el
diagndstico y el inicio del tratamiento, donde a medida que aumenta uno aumenta el otro.
En este Ultimo caso la correlacidn es débil (coef. de correlacién: 0,16) (Tabla 17).

Tabla 17. Correlacién entre dias transcurridos entre signo, sintoma o cambio mamario
(SSM), toma de hora, primera consulta, diagndstico del cancer de mama e inicio del

tratamiento.

Signo o sintoma
y pedir hora

Signo o sintoma
y primera consulta

Primera consultay
diagnostico del cancer

Diagnostico del cancer
e inicio del tratamiento

Signo o sintoma y pedir
hora 1
Signo o sintomay

primera consulta 0,703 **
Primera consulta

y diagndstico del cancer 0,107
Diagnostico del cancer

e inicio del tratamiento 0,050

1
0,072 1
0,160 * -0,061 1

Correlacion Rho de Spearman.
* p-valor<0.05 ** p-valor<0,01
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Esquema 5: Intervalos de tiempo para la trayectoria terapéutica de pacientes con cdncer de

mama

Intervalos de la trayectoria terapéutica para primera consulta

Identificacion signo, Primera
sintoma o cambio consulta

mamario (SSM)

PRIMERA CONSULTA

Y
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0 dias 30 dias
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Y ! ' Y

¥
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116 \ ( 96 \ ( 14 \
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gerones/ N gerens/ /
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TRATAMIENTO / \

|
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—— —— ——
e \ o \ v \ cantidad de dias
ersonas ersonas ersonas transcurridos entre el primer
N g/ gewy )| transcurr p
signo o sintoma y la primera
Intervalos de la trayectoria terapéutica para diagnéstico CO”SU“’G, donde a medida

"

Pri P .
/ consulta S \ que aumentan los dias entre
l dentiicacion de SSM y fa
primera consulta también

' I aumentan los dias entre el
X 85,1 dias . L .
Mediana 29 dias diagndstico y el inicio del

. e 365 dias 3633 dias tratamiento.
Correlacion débil (coef. de

correlacion: 0,16)

‘ i ; T
\
—— —— ——
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e\
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No hubo diferencias significativas en el nimero de dias de entre deteccion del primer signo,
sintoma o cambio mamario (SSM) y tomar hora, primera consulta, diagndstico del cancer de
mama e inicio del tratamiento por variables demograficas estado civil, macrozona de
residencia, nacionalidad o pertenencia a pueblos originarios, a un nivel de significancia de
0,05. Descriptivamente, el tiempo mediano entre el SSM vy pedir hora fue mayor en
separados, anulados, viudos o divorciados, residentes de la macrozona centro, chilenos y
guienes no saben o reportan pertenencia a pueblos originarios. En el caso del tiempo entre
SSM vy la primera consulta y el tiempo entre la primera consulta y el diagndstico del cancer,
la mediana fue menor en separados, viudos o divorciados, residentes de la macrozona
centro, chilenos y otra nacionalidad a la vez y personas pertenecientes a pueblos originarios.
En el caso del tiempo entre el diagndstico e inicio de tratamiento, las menores medianas
fueron para los casados o convivientes, residentes de la zona norte, chilenos y otra
nacionalidad y personas pertenecientes a pueblos originarios (Tabla 18).

Solo en el caso de los dias entre el diagndstico del cancer de mama e inicio del tratamiento,
la correlacién con la edad no fue estadisticamente significativa. Para los dias entre el SSM y
pedir hora (rho Spearman: -0,228), el SSSM vy la primera consulta (rho Spearman: -0,197) y la
primera consulta y el diagndstico del cancer (rho Spearman: -0,175). Esto es que, a medida
gue aumenta la edad de la persona, el lapso de dias disminuye y en todos los casos la
correlacion lineal es escasa (Figura 15).

Por estado civil, especificamente, el 47,1% (n=64) de los casados o convivientes, 57,5%
(n=27) de los separados, anulados viudos o divorciados y 58,5% (n=24) de solteros tuvo un
lapso de 30 dias 0o menos entre la deteccién del SSM y la primera consulta, el 46,3%% (n=63),
34,0% (n=16) y 39,0% (n=16), respectivamente, tuvieron un lapso entre 31 dias y un afio, los
porcentajes restantes tuvieron un lapso de mas de un afio (equivalentes a un total de 14
personas en total). Para los dias entre el primer control y el diagndstico, el 47,1% de los
casados o convivientes, 57,5% de separados, anulados o divorciados y 58,5% de los solteros
tuvo un lapso de 30 dias 0 menos. Para los dias entre el diagndstico e inicio del tratamiento,
el 36,4% de los casados o convivientes, 31,3% de separados o viudos y 28,2% de los solteros
tuvo un lapso de 30 dias o0 menos.
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Tabla 18. Dias transcurridos medianos y medios entre deteccién del primer signo, sintoma o
cambio mamario, pedir hora, primera consulta, diagndstico del cancer de mama e inicio del
tratamiento, segun caracteristicas demograficas.

Ndmero de dias entre:

Signo o sintoma

Primera consulta

y primera consulta vy diagndstico del cancer

Diagndstico del cancer
e inicio del tratamiento

Signo o sintoma
y pedir hora
Estado civil
Casados o convivientes n=129
Media (de.) 98,0 (372,2)
Q1 - Mediana—Q3 1-19-53
Separado, viudo, divorciado n=44
Media (de.) 64,3 (159,6)
Ql — Mediana—Q3 0-5-30
Soltero N=39
Media (de.) 53,4 (97,8)
Ql — Mediana—Q3 0-17-31
Macrozona
Norte n=23
Media (de.) 217,2 (691,6)
Q1 — Mediana—Q3 1-25-92
Centro n=152
Media (de.) 56,6 (125,2)
Q1 — Mediana—Q3 0,3-10,5-50
Sur n=37
Media (de.) 107,4 (402,9)
Ql — Mediana—Q3 1-19-32
Nacionalidad
Chilena n=198
Media (de.) 85,7 (312,3)
Q1 —Mediana—Q3 0-11,5-36,5
Chilenay otra n=4
Media (de.) 23,8 (26,0)
Q1 — Mediana—Q3 4,3-16,5-50,5
Otra n=10
Media (de.) 49,7 (50,7)
Q1 — Mediana—Q3 11,3-26,5-99,5
Pueblos originarios
No pertenece n=112
Media (de.) 67,8 (137,7)
Q1 — Mediana—Q3 1-14,5-59,5
Pertenece n=10
Media (de.) 385,8 (1040,2)
Q1 — Mediana—Q3 10,3-22-121,8
No sabe, no responde n=91
Media (de.) 67,1 (268,0)
Q1 — Mediana-Q3 0-9-31

n=136

126,5 (386,9)
4-31-79,3
n=47

92,6 (184,3)
4-27-68
n=41

64,2 (101,6)
8,5-28-63

n=23

246,9 (693,0)
3-47-204
n=162

79,7 (143,3)
4-29-70,5
n=40

141,0 (448,3)
11-31-56,5

n=211

110,2 (325,3)
4-30-70

n=4

38,3 (45,9)
5,5-23,5-85,8
n=10

82,6 (87,4)

28,8 -58—-104,3

n=120

102,6 (200,8)
4,3-30-94,8
n=10

394,5 (1044,8)
14 -26,5-147
n=96

83,1 (268,2)
3,3-30,5-61

n=123

95,1 (372,6)
4-30-61
n=36

36,5 (69,5)
0,8-17-41
n=40

100,9 (240,0)

17,5-30,5-74,3

n=18

40,4 (35,8)
11-29-73
n=145

90,7 (335,6)
4-27-59,5
n=36

87,7 (301,5)
6—30-54,5

n=185

69,5 (191,8)
4,5-30-58,5
n=4

914,3 (1812,5)
3-11,5-2728,3
n=10

52,5 (54,0)
6-33-98,8

n=105

115,4 (419,6)
2-27-61

n=8

66,8 (103,1)
4,3-23,5-102,3
n=88

50,5 (100,6)
9,5-30-59,8

n=140

58,3 (68,5)
22,3-38,5-66
n=48

68,8 (64,5)
14-59-92
n=39

71,5 (60,0)
25-57-108

n=25

49,6 (46,8)
12-33-75,5
n=165

67,2 (68,9)
24,5-48-89,5
n=38

51,2 (63,4)
20,5-36,5-66,5

n=214

63,8 (67,7)
23-45-843
n=4

32,5(32,6)
2,3-33,5-61,8
n=10

48,8 (27,4)
19,8-54,5-71,5

n=125

62,9 (70,3)
20-48-75,5
n=8

43,0 (36,9)
18,3-27,5-61,3
n=97

62,9 (62,2)
25-44-86,5

* p-valor <0,05 ** p-valor<0,01 Prueba U de Mann-Whitney

de. desviacion estandar
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Figura 15. Correlacién de la edad con dias transcurridos entre signo, sintoma o cambio
mamario, toma de hora, primera consulta, diagndstico del cancer de mama e inicio del

tratamiento. Muestra 263, Chile 2022.
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Figura 16. Correlacion del ingreso total con dias transcurridos entre signo, sintoma o cambio
mamario, toma de hora, primera consulta, diagnostico del cancer de mama e inicio del
tratamiento. Muestra 263, Chile 2022.
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Respecto de variaciones segun variables socioecondmicas, la mediana de la cantidad de dias
entre el primer SSM y pedir hora difirid significativamente entre personas que viven en
situacién de hacinamiento y quienes no, al igual que, la mediana de los dias entre el SSM y
la primera consulta y entre el diagndstico del cdncer y el inicio del tratamiento, a un nivel de
significacion de 0,05, siendo menor en aquellos que no se encontraban en situacién de
hacinamiento. Esto teniendo en consideracion que 8 personas de la muestra se encontraban
en situacion de hacinamiento (Tabla 19).

Por nivel educacional, se observaron diferencias estadisticamente significativas en el tiempo
transcurrido entre el SSM y la primera consulta y entre el diagndstico del cancer de mama e
inicio del tratamiento. Concretamente, la mediana del tiempo entre SSM y la primera
consulta en personas con educacién media fue de 54,4 (RIC:110) dias, difiriendo de aquellos
con educacion técnica superior o profesional con una mediana de 27 (RIC:57) dias. Para el
tiempo entre el diagnodstico del cancer e inicio del tratamiento, la mediana de aquellos con
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educacion técnica superior o profesional fue menor que (Me:37 RIC:46) la de aquellos con
educacion basica (Me:88 RIC:91) (Tabla 19).

De manera similar, se observaron diferencias en el lapso de dias entre el SSM vy la primera
consulta y entre el diagndstico del cancer e inicio del tratamiento segln percepcion
financiera, en favor de aquellos que llegan comodamente a final de mes o les va bien. En
aquellos a los que se les hace dificil llegar a fin de mes hubo una mediana de 52 (RIC: 104,5)
dias entre el SSM y la primera consulta, en comparacién, aquellos a los que les va bien o les
es comodo llegar a fin de mes la mediana de dias fue de 24,5 (RIC: 58,3). De manera similar,
en los dias entre el diagndstico vy el inicio del tratamiento la mediana de aquellos a los que
les va bien (Me: 51 RIC: 74) difirio significativamente de aquellos a quienes les es dificil (Me:
51 RIC:47) y aquellos a los que les alcanza justo para llegar a fin de mes (Me: 55 RIC: 56,3),
estos dos ultimos no difirieron significativamente entre si. (Tabla 19)

La situacion de tenencia de la vivienda solo presentdé diferencias significativas en el caso del
tiempo entre el diagndstico del cancer de mama y el tratamiento de este. Especificamente,
la mediana de dias entre aquellos que tienen una vivienda propia (Me:33 RIC: 49) difiri¢
significativamente (con una significancia de 0,05) de aquellos que arriendan (Me: 61 RIC: 78)
y de aquellos que tienen otra situacion de tenencia (Me: 62 RIC: 57,5).

Respecto al ingreso liquido mensual, la cantidad de dias entre el diagnodstico del cancer de
mama e inicio del tratamiento (rho Spearman: -0,334), y la cantidad de dias entre el SSM y
la primera consulta (rho Spearman: -0,148) se correlacionaron de manera estadisticamente
significativa con el ingreso liquido mensual. En la primera de estas la correlacién lineal fue
moderada y en la Ultima escasa. Descriptivamente, a medida que aumentan los ingresos
disminuyen los dias transcurrido entre el SSM, pedir hora, primera consulta, diagndstico del
cancer de mama e inicio del tratamiento de este (Figura 16).
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Tabla 19. Dias transcurridos medianos y medios entre deteccién del primer signo, sintoma o
cambio mamario, pedir hora, primera consulta, diagndstico del cancer de mama e inicio del

tratamiento, segun caracteristicas socioecondmicas.
NuUmero de dias entre:

Signo o sintoma Signo o sintoma Primera consulta Diagndstico del cancer

y pedir hora vy primera consulta y diagnostico del cancer e inicio del tratamiento

Nivel educacional

*

*

Bdsica n=13 n=12 n=9 N=11
Media (de.) 20,5 (32,5) 33,1 (40,0) 21,9 (20,9) 84,6 (52,2)
Q1 - Mediana—Q3 0-2-265 3,5-14-55,5 3,5-15-37,5 31-88—-1222

Media n=77 n=82 n=69 N=87
Media (de.) 108,4 (308,0) 144,3 (337,5) 82,6 (236,9) 68,9 (76,0)
Q1 —Mediana—Q3 1-16-61 7,8-54,5-117,82 3,5-25-60,5 24-50-90

Técnico sup. o profesional n=119 n=127 n=118 N=127
Media (de.) 74,4 (317,9) 93,3 (319,4) 93,6 (365,0) 56,4 (59,9)
Q1 —Mediana—Q3 1-12-31 4-27-61b 5-25-61 20—-37 —66P

Percepciodn financiera * *

Les es dificil n=58 n=57 n=51 n=59
Media (de.) 108,3 (336,1) 148,7 (355,5) 88,1 (217,3) 73,2 (77,9)
Q1 — Mediana—Q3 1-16,5-555 15-52-119,5° 9-33-61 22-51-962

Le alcanza justo n=65 n=73 n=59 n=72
Media (de.) 55,2 (99,7) 89,2 (196,7) 58,4 (116,1) 65,6 (54,9)
Q1 — Mediana—Q3 1-10-51,5 4-31-65,5 0-23-61 30-55-286,3¢

Cémodo, le va bien n=88 n=94 n=89 n=97
Media (de.) 86,6 (373,1) 97,3 (364,2) 101,8 (429,7) 54,0 (65,5)
Q1 —Mediana—Q3 0-7,5-31 2-24,5-60,3b 4-28-49 18 —33 —65°

Hacinamiento 5 5 §

Con hacinamiento n=8 n=8 n=5 n=8
Media (de.) 137,8 (182,7) 185,0 (198,0) 68,0 (54,6) 96,4 (60,8)
Q1 —Mediana—Q3 15,3-69,5-239 33,8—-95-306,3 24,5-58-116,5 60,8 —81,5-92

Sin hacinamiento n=203 n=216 n=194 n=220
Media (de.) 80,4 (306,8) 104,7 (319,9) 76,5 (291,4) 60,8 (66,1)
Q1 — Mediana—Q3 1-11-31 4-29,5-69,5 4-28,5-58,3 22-44-75,8

Situacion de la vivienda *x

Propia n=135 n=144 n=128 N=147
Media (de.) 75,7 (303,1) 101,3 (319,3) 89,0 (365,9) 51,8 (58,9)b
Q1 — Mediana—Q3 0-14-31 4-30-71,5 0,3-22-57,3 16 -33-65

Arrendada n=41 n=44 n=36 N=45
Media (de.) 64,5 (143,8) 96,6 (178,0) 102,2 (252,0) 85,7 (88,9)
Ql — Mediana—Q3 1,5-14-54 14-30,5-86,5 14,5-28-60,3 31,5-61-109,52

Otra n=36 n=37 n=35 N=37
Media (de.) 129,0 (415,3) 144,3 (419,4) 54,4 (75,9) 75,5 (51,4)
Q1 — Mediana—Q3 1,5-10,5-58,8 5-29-84 15-31-61 34 -62-91,5¢

* p-valor <0,05 ** p-valor<0,001 Prueba Kruskal-Wallis para muestras independientes

a,b: Las mediana de a difiere de b (p-valor<0,05) b,c: La mediana de b difiere de la de ¢ (p-valor<0,05)
§ p-valor<0,05 Prueba U de Mann-Whitney

de. desviacion estandar
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Para los dias transcurridos entre la deteccion del SSM vy la primera consulta y los dias entre
el diagndstico del cancer de mama vy el inicio del tratamiento de este, la diferencia de
medianas entre personas pertenecientes al sistema publico y privado de salud resulto ser
estadisticamente significativo. Para el tiempo entre el SSM y pedir hora y el tiempo entre la
primera consulta y el diagndstico, las diferencias por sistema previsional de salud no
resultaron ser estadisticamente significativas. Para todos los lapsos de tiempo analizados el
tiempo fue menor en el grupo de afiliados al sistema privado de salud que en el de afiliados
al sistema publico (Tabla 20). Especificamente, un 67,2% (IC95%: 55,1% - 77,7%) de los
afiliados al sistema privado tuvo un lapso de 30 dias o0 menos entre el SSM vy la primera
consulta (vs 45,1%, IC95%: 37,5% - 52,8% en el sistema publico) (Figura 17), un 29,7% entre
31y 365 dias (vs 47,5% sistema publico) (Figura 18) y 3,1% mas de un afo (vs 7,4% en el
sistema publico) (Figura 19).

Asimismo, en un 68,9% de los afiliados al sistema privado (vs 29,5% sistema publico) el lapso
entre la primera consulta y el diagnostico fue de 30 dias menos, el 31,1% restante 31 dias o
mas, llegando a los aprox. 10 afios en el caso mas extremo. Tanto para afiliados al sistema
publico como privado, el tiempo entre el diagndstico del cancer y el inicio del tratamiento
fue con mayor frecuencia de 31 a 365 dias (68,7% 1C95%:61,3% - 75,5% afiliados al sistema
publico, 53,7% 1C95%: 41,8% - 65,3% sistema privado).

Tabla 20. Dias transcurridos medianos y medios entre deteccion del primer signo, sintoma o
cambio mamario, tomar hora, primera consulta, diagndstico del cancer de mama e inicio del
tratamiento, segun sistema previsional de la salud. Chile 2022.

NuUmero de dias entre:
Signo o sintoma Signo o sintoma Primera consulta  Diagndstico del cancer
y tomar hora vy primera consulta y diagndstico del cancer e inicio del tratamiento
Sistema de salud o *x
Publico n=150 n=162 n=140 n=163
Media (de.) 82,7 (237,1) 115,9 (264,6) 65,6 (150,7) 72,2 (72,7)
Q1 — Mediana—-Q3 1-14-51,3 14-31-925 4-30-61 27-56-92
Privado n=63 n=64 n=61 n=67
Media (de.) 81,8 (419,3) 85,2 (418,4) 129,9 (518,5) 37,8 (35,6)
Q1 — Mediana—-Q3 0-5-31 2-85-37,8 55-19-33,5 13-31-57

** p-valor<0,01 Prueba U de Mann-Whitney
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Figura 17. Distribucién de dias transcurridos entre deteccién del primer signo, sintoma o
cambio mamario, y la primera consulta segun sistema previsional de la salud. Muestra 263,
Chile 2022.
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Figura 18. Distribucion de dias transcurridos entre la primera consulta y el diagndstico del
cancer de mama segun sistema previsional de la salud. Muestra 263, Chile 2022.
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Figura 19. Distribucion de dias transcurridos entre el diagndstico del cancer y el inicio del
tratamiento de este segun sistema previsional de la salud. Muestra 263, Chile 2022.

Sistema
previsional
de salud
M Piblico
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Porcentaje
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Esquema 6: Intervalos de tiempo para la trayectoria terapéutica de pacientes con cdncer de
mama y determinantes sociales

Intervalos de la trayectoria terapéutica de pacientes con cancer de mama

Identificacién signo,
sintoma o cambio
mamario

Decision de
consultar

Primera

Tratamiento
consulta

Diagnostico

TRAYECTORIA TERAPEUTICA

|
X 82 dias
Mediana 14 dias
X casados 98 dias

I
X 107 dias
Mediana 30 dias
X casados 126 dias

Mediana 29 dias
X casados 95 dias

|
X 62 dias

Mediana 45 dias

X casados 58 dias

Estadocivil separados 64 dias % separados 92 dias % separados 36 dias X separados 68 dias
% solteros 53 dias % solteros 64 dias % solteros 100 dias x solteros 71 dias
Macrozona X norte 217 dias X norte 246 dias X norte 40 dias X norte 49 dias
residencia X centro 56 dias X centro 79 dias X centro 90 dias X centro 67 dias
% sur 107 dias X sur 87 dias X sur 87 dias % sur 51 dias
Nivel X basico 20 dias % bésico 33 dias * % bésico 21 dias % basico 84 dias *
et X media 108 dias X media 144 dias * X media 82 dias % media 68 dias *
X superior 74 dias % superior 93 dias * % superior 93 dfas % superior 56 dias *

Sistema de
salud

X publico 82 dias
X privado 81 dias

X publico 115 dias *
X privado 85 dias *

X publico 65 dias
X privado 129 dias

X publico 72 dias *
X privado 37 dias *

*Diferencias significativas
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Percepcion de retraso en primera consulta, diagndstico e inicio de tratamiento

De la muestra de 60 encuestas respondidas completas por personas que tienen o han tenido
cancer de pulmon, un 30% del total (1IC95%:19,2% - 43,4%) equivalente a 18 personas, indicd
gue segun su experiencia tuvo retraso en la primera consulta luego del signo, sintoma o
hallazgo secundario identificado como momento inicial, un 35,00% del total (1C95%:23,4% -
48,5%) equivalente a 21 personas tuvieron retraso en el diagndstico del cancer de pulmény
un 31,67% (1C95%:20,6% - 45,1%), equivalente a 19 personas, tuvieron retraso en el inicio
del tratamiento del cancer de pulmén (Figura 20, Tabla 21).

Figura 20. Autoreporte de retraso en la primera consulta, diagndstico e inicio del tratamiento
de pacientes con cancer de pulmén. Muestra 60 personas, Chile 2022.
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La figura 20 muestra la cantidad de personas con cdncer de pulmdn que tuvieron percepcion
de retraso o no retraso, durante su proceso de atencion de cdncer, en la primera consulta, la
obtencion de diagndstico y el inicio de tratamiento. La muestra total en cada una de las fases
del proceso de atencion corresponde a 60 personas.

Para los distintos tipos de retraso (primera consulta, diagndstico, tratamiento) la alternativa
respondida con mayor frecuencia sobre la causa del retraso fue “por causas relacionadas al
sistema de salud” (Tabla 21). De forma especifica, los motivos identificados por las personas
para el retraso relacionado al sistema de salud en la primera consulta fueron: fue la primera
hora disponible (n=6), no sabia dénde ir (n=1), no tuve dinero para llegar a la consulta (n=1),
otra razén no especificada (n=5). En el grupo de personas que percibieron retraso en el
diagnodstico asociado al sistema de salud, los motivos identificados por las personas para este
retraso fueron: llegué a la consulta y no fue atendida (n=1), no consiguieron hora al oncélogo
(n=2), no consiguieron hora para el examen (n=4) y otra razén no especificada (n=11).

En el caso de las personas que percibieron que el retraso en el comienzo del tratamiento fue

por causas del sistema de salud, los motivos identificados por las personas para este retraso
fueron: el lugar de la consulta quedaba muy lejos (n=2), llegaron a la consulta y no los
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atendieron (n=2), no conseguir hora para iniciar el tratamiento (n=3) y otra razén relacionada
al sistema de salud (n=8). Las personas faltantes no respondieron o no sabian.

La segunda causa de retraso estaba relacionada a circunstancias personales, en esta
categoria 2 personas reportaron retraso en la primera consulta por no querer ir, 1 por estar
asustado y 1 por otros motivos, similarmente, en el retraso en el diagndstico 2 personas
fueron por no querer ir y 1 por otros motivos. Para el caso de retraso en el inicio del
tratamiento, los motivos personales mencionados fueron estar asustado, no tener dinero
para llegar a la consulta y otra sin especificar.

En global, el 45,3% que representa a 24 personas (IC95%: 31,8% - 59,4%) de la muestra
autoreportd que no tuvo retraso en la primera consulta, en el diagndéstico ni en el inicio del
tratamiento. De forma opuesta, el 17,0% (1C95%: 8,5% - 30,3%) correspondientes 9 personas
de la muestra autoreportaron retraso en las 3 etapas de la trayectoria terapéutica (primera
consulta, diagndstico y tratamiento). En anadlisis de subgrupos por retraso, 13 personas
percibieron retraso en solo una de las etapas y 7 en dos (Figura 21).

Tabla 21. Autoreporte de retraso en pacientes con cancer de pulmén para la primera
consulta, diagndstico e inicio del tratamiento. Muestra 60 personas, Chile 2022.

Retraso en:

Primera consulta Diagndstico Inicio del tratamiento
n % (1C95%) n % (1C95%) n % (1C95%)
, 30,00% 35,00% 31,67%

Si 18 21 19
(19,2% - 43,4%) (23,4% - 48,5%) (20,6% - 45,1%)
Por el sistema de salud 14 77,78% 18 85,71% 16 84,21%
Por mi proceso o circunstancias personales 4 22,22% 3 14,29% 3 15,79%
70,00% 63,33% 56,67%

No 42 38 34
(56,6% - 80,8%) (49,8% - 75,1%) (43,3% - 69,2%)
0,00% 1,67% 11,67%

No sabe, no responde 0 1 7
- (0,1% - 10,1%) (5,2% - 23,2%)

La tabla 21 muestra el numero de personas, el porcentaje e Intervalo de confianza (IC) de las
personas que reportaron retraso en alguna fase de su proceso de atencion: primera consulta
(N=18), diagndstico (N=21), tratamiento (N=19); y de las personas que no reportaron retraso
(N=42).
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Figura 21. Percepciones de retraso en pacientes con cancer de pulmén para la primera
consulta, diagndstico e inicio del tratamiento. Muestra 60 personas, Chile 2022.
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7 personas de la muestra no saben o no responden a ninguna de las preguntas de percepcién de retraso, no fueron consideradas para
estimar el %.

La figura 21 muestra la cantidad de personas que realizaron el autoreporte de sin retraso y
retraso en alguna fase de su proceso de atencion o en fases agrupadas.

Los intervalos de tiempo en el que el paciente pidid hora para su primera consulta después
de la identificacién de sintoma, hallazgo o signo se distribuyeron de la siguiente manera: el
30% (1C95%: 19,2% - 43,4%) de la muestra equivalente a 18 personas pidié hora en el mismo
momento que detecto el signo o sintoma, el 30% correspondiente a 18 personas
(1C95%:19,2% - 43,4%) pidid hora para la primera consulta entre el primer dia y el mes, y un
23,4% equivalente a 14 personas (IC95%: 13,8% - 36,3%) pidid hora para la primera consulta
luego de un mes, inclusive luego de un afio. Los tiempos en los que se efectlo la primera
consulta, un 6,7% (n=4, 1C95%: 2,2% - 17,0%) de la muestra fue atendido el mismo dia que
detecto el signo o sintoma, un 61,7% (n=37, 1C95%: 48,2% - 73,6%) de la muestra fue
atendido entre un diay un mes, el 41,6% (n=16, IC95%: 16,5% - 39,9%) restante fue atendido
entre un mes y un afo (Tabla 22).

En el caso del diagndstico, un 43,3% de la muestra (n=26, 1C95%:30,8% - 56,7%) fue
diagnosticado durante el primer mes después de la deteccion del primer signo, sintoma o
hallazgo; y un 55,0% (n=33, 1C95%: 41,7% - 67,7%) después del primer mes hasta un afio
(Tabla 22).
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Tabla 22. Tiempo entre la deteccion del primer sintoma y el pedir hora, ser atendido y ser

diagnosticado con cancer de pulmon. Muestra 60 personas, Chile 2022.
Tiempo desde la deteccidn del primer signo o sintoma hasta:
Pedir hora® Ser atendido Ser diagnosticado
En ese mismo dia o momento 18  30,0% (19,2% - 43,4%) 4 6,7%  (2,2% - 17,0%)
Durante las primeras dos
semanas desde que lo detectd
Durante el primer mes
desde que lo detectd
Durante los primeros tres meses
desde que lo detectd
Entre 3y 6 meses
desde que lo detectd
Entre 6 meses y un afio
desde que lo detecto
Luego de un afio
de haberlo detectado
No sabe, no responde 7 11,7%  (5,2% - 23,2%) 3 50% (1,3%-148%) 1 1,7% (0,1%-10,1%)
(-): Intervalo de confianza, 95% de confianza
a.En 3 persona (5%) no fue gatillado por un signo, sintoma o hallazgo.

10 16,7% (8,7%-28,9%) 28 46,7% (17,8%-41,6%) 17 28,3% (17,8%-41,6%)
8 13,3% (6,3%-25,1%) 9 150% (7,5%-27,1%) 9 150% (7,5%-27,1%)
4 6,7% (2,2%-17,0%) 8 133% (6,3%-25,1%) 15 25,0% (15,1%-38,1%)
7 11,7%  (52%-23,2%) 6 10,0% (4,1%-21,2%) 11 18,3% (9,9%-30,9%)
2 3,3%  (0,6%-12,6%) 2 33% (06%-12,6%) 1 1,7% (0,1%-10,1%)

1 1,7%  (0,1% - 10,1%) 6 10,0% (4,1%-21,2%)

La tabla 22 muestra el numero de personas, porcentaje e intervalos de confianza (IC) de
pacientes con cdncer de pulmon que reportan los tiempos (agrupados en las categorias de la
primera columna) para distintas fases del proceso de atencion de salud (pedir hora, ser
atendido, ser diagnosticado)

En el caso del tratamiento, 7 personas de la muestra no habian comenzado su tratamiento y
2 no tenfan indicacién de tratamiento. El 45% (n=27, 1C95%:32,3% - 58,3%) de la muestra
comenzo el tratamiento durante el primer mes luego de tener el diagndstico, y el 34,9%
(n=21, 1IC95%: 23,5% - 48,5%) comenzo el tratamiento posterior al mes desde su diagndstico
(Tabla 23).

Tabla 23. Tiempo entre consulta-diagndstico y diagndstico-inicio de tratamiento del cancer
de pulmon. Muestra 60 personas, Chile 2022.

Tiempo entre:
Consultar y tener el diagndstico  Tener diagnodstico y comenzar el tratamiento
Durante las primeras dos semanas 20 33,3% (22,0% - 46,8%) 18 30,0% (19,2% - 43,4%)
Durante el primer mes 11 18,3% (9,9% - 30,9%) 9 15,0% (7,5% - 27,1%)
Durante los primeros tres meses 10 16,7% (8,7% - 28,9%) 11 18,3% (9,9% - 30,9%)
Entre 3y 6 meses 12 20,0% (11,2% - 32,7%) 13,3% (6,3% - 25,1%)
Entre 6 meses y un afio 0 0,0% - 2 3,3% (0,6% - 12,6%)
Luego de un afio 6 10,0% (4,1% - 21,2%) - - -
No sabe 1 1,7% (0,1% - 10,1%) 3 5,0% (1,3% - 14,8%)

(-): Intervalo de confianza, 95% de confianza
7 de las 60 personas de la muestra ain no comenzaban su tratamiento por cancer de pulmény 2 no tenian indicacién de tratamiento

La tabla 13 muestra el numero de personas, porcentaje e intervalos de confianza (IC) de
pacientes con cdncer de pulmon que reportan tiempos (agrupados en las categorias de la
primera columna) para fases del proceso de atencion agrupadas en 2: consultar y tener
diagndstico y, tener diagndstico y comenzar tratamiento.
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Esquemas 7: lintervalos de tiempo y numero de personas para distintas etapas de la

trayectoria terapéutica de pacientes con cdncer de pulmon.

TTP: Trayectoria terapéutica de paciente
SSH: Signo, sintoma o hallazgo secundario

TTP desde el primer signo, sintoma o cambio mamario TTP desde el primer signo, sintoma o hallazgo secundario
hasta pedir hora de atencién de salud hasta ser atendido

Primer SSH-Pedir hora Primer SSM -Ser atendido

Luego de un afio de haberlo detectado Luego de un afio de haberlo detectado

Entre 6 meses y 1 afio desde la deteccion ]
41.6%
Entre 3 y 6 meses desde la deteccién JE—

Entre 6 meses y 1 afio desde la deteccion

Entre 3 y 6 meses desde la deteccion

Durante los primeros 3 meses desde la deteccion Durante los primeros 3 meses desde la deteccion [N

N -1 Durante el primer mes desde la deteccion _
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61.7%
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En ese mismo dia 0 momento ] }
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Numero de personas
Numero de personas

TTP desde el primer signo, sintoma o hallazgo secundario TTP desde la primera consulta hasta ser diagnosticado
hasta ser diagnosticado

. T . Primera consulta- Ser diagnosticado
Primer S5H-Ser diagnosticado

Luego de un afio de haberlo detectado _ Luego de un afio de haberlo detectado ]

Entre 6 meses y 1 afio desde la deteccién =

Entre 6 meses y 1 afio desde la deteccién

L
Entre 3y 6 meses desde la deteccién ] 55.0% Entre 3 y 6 meses desde la deteccion ]

Durante los primeros 3 meses desde |a deteccion [ i Durante los primeros 3 meses desde la deteccion [
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Percepcion de retraso segun caracteristicas demogrdficas

La muestra se compone en un 65% de mujeres y un 35% en hombres. El sexo no se asocid
significativamente con el autoreporte de retraso ni en la primera consulta, diagndstico ni
inicio del tratamiento. Sin embargo, descriptivamente, las mujeres autoreportaron con
mayor frecuencia retrasos en las 3 categorias (primera consulta, diagndstico, tratamiento)
en comparacién a los hombres (Tabla 24, Figura 22-23).

Figura 22. Autoreporte de retraso en la primera consulta, diagndstico de cancer de pulmén
e inicio del tratamiento de este, segln sexo. Muestra 60 personas, Chile 2022.

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

m Mujer Hombre

Figura 23. Porcentajes de personas que realizaron autoreporte de retraso en la primera
consulta, diagndstico de cancer de pulmdn e inicio del tratamiento de este, segun sexo.
Muestra 60 personas, Chile 2022.
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b. Retraso en el diagndstico
80

Porcentaje

Hombre Mujer

c. Retraso en el inicio del tratamiento

Porcentaje

Hombre Mujer

La figura 23 muestra el porcentaje de pacientes con cdncer de pulmdn que reportan retraso
en distintas fases de la trayectoria terapéutica (primera consulta, diagndstico, inicio de
tratamiento) segun sexo.
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El promedio de edad de la muestra fue de 65,93 afios (desviacion estandar: 10,08), con una
mediana de 65,5 afios, un minimo de 31 afios y un maximo de 91 afios. La mediana de la
edad difiere en aproximadamente un afio entre quienes percibieron retrasos y quienes no,
siendo menor en quienes si autoreportaron retraso, sin presentar diferencias
estadisticamente significativas (con una significacion del 0,05) (Figura 24, Tabla 24).

Figura 24. Distribucion de edad segln autoreporte de pacientes con cancer de pulmdn para
las etapas de la trayectoria terapéutica (primera consulta, diagndstico e inicio del
tratamiento). Muestra 60 personas, Chile 2022.
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c. Retraso en el tratamiento del cancer de pulmon
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Respecto al estado civil, la muestra se compone en un 58,3% (N=35) de personas casadas o
convivientes, 21,7% (N=13) de personas viudas, 11,7% (N=7) de personas solteras y 8,3%
(N=5) de personas separadas, anuladas o divorciadas. Respecto al estado civil no se encontré
asociacién estadisticamente significativamente para un valor se significacion de 0.05 con el
autoreporte de retraso en la primera consulta, diagnodstico o inicio del tratamiento.
Descriptivamente, las personas viudas presentaron mayor retraso en la primera consulta
(53,85%), y para el diagndstico e inicio de tratamiento el grupo que presentd mayores
porcentajes de retraso fueron solteros (57,14% para diagndstico e inicio de tratamiento)
(Figura 25, Tabla 24).

Figura 25. Autoreporte de pacientes con cancer de pulmdn sobre retraso en la primera
consulta, diagndstico e inicio del tratamiento segln estado civil. Muestra 60 personas, Chile
2022.
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La figura 25 muestra la asociacion entre el tipo de retraso y estado civil. Para un nivel de
significancia estadistica de 0.05 no hay asociacion entre los tipos de retraso y el estado civil
de la persona.
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Por otra parte, segun zona de residencia la muestra tiene personas de 12 regiones del pais.
Las regiones sin pacientes fueron Arica y Parinacota, Atacama, Nuble y Aysén. Para el andlisis
se agruparon las regiones por macrozona geografica. La macrozona norte estuvo
conformada por Tarapacd y Antofagasta; la macrozona centro por las regiones de Coquimbo,
Valparaiso, Metropolitana de Santiago, del Libertador General Bernardo O’Higgins, Maule y
Biobio; y la macrozona sur por las regiones de La Araucania, Los Lagos, Los Rios y la regién
de Magallanes y la Antartica Chilena. El 15% (n=9) de la muestra residia en la macrozona
norte del pais, un 70% (n=42) en la macrozona centro y un 15% (n=9) en la macrozona sur.
Para todos los tipos de retrasos consultados, la mayor proporcién de la muestra residia en la
macrozona centro del pais (Tabla 24).

De forma especifica, los residentes de la macrozona sur autoreportaron con mayor
frecuencia haber tenido retraso en el diagndstico e inicio del tratamiento del cancer de
pulmoén. Para el retraso en la primera consulta el mayor porcentaje de retraso fue en
residentes de la macrozona norte. La macrozona de residencia y autopercepcion de retraso
no se asociaron significativamente para un valor de significacion del 0,05. Especificamente,
un 33,3% (IC95%: 10,4% - 65,2%) de los residentes de la macrozona norte reportaron retraso
en la primera consulta, un 50% (IC95%: 19,9%-80,1%) de los residentes de la macrozona sur
reportaron retraso en el diagndstico y un 57,14% (1C95%: 23,5% - 83,1%) de los residentes
de la misma zona reportaron retraso en el inicio del tratamiento (Tabla 24, Figura 26).

Figura 26. Autoreporte de retraso en la primera consulta, diagndstico e inicio del tratamiento
de pacientes con cancer de pulmon segln macrozona de residencia. Muestra 60, Chile 2022.
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La figura 26 muestra la asociacion entre el tipo de retraso y la macrozona de residencia del
paciente. Para un nivel de significancia estadistica de 0.05 no se observd asociacion entre
retrasos y la macrozona de residencia.
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La nacionalidad se asocid significativamente con el retraso en el inicio del tratamiento y
primera consulta, con una asociacion moderada (V-Cramer: 0,352 y 0,373, respectivamente).
Sin embargo, un 90,0% (n=54) de la muestra es de nacionalidad solo chilena y 6 personas (el
10% restante) personas chilenas y otras o solo otra nacionalidad (Tabla 24-Figura 27).

Figura 27. Autoreporte de retraso en la primera consulta, diagndstico e inicio del tratamiento
de pacientes con cancer de pulmdn segln nacionalidad. Muestra 60, Chile 2022
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La figura 27 muestra la asociacion entre el tipo de retraso y la nacionalidad del paciente.

Respeto a la pertenencia a pueblos originarios, 86,7% (1C95%;76,4% - 96,5%) de la muestra
refirié no tener pertenencia a pueblos originarios (N=52), el 5% si tenia pertenencia, y un
8,3% no lo sabia. La pertenencia a pueblos originarios no se asocié significativamente con
ninguna de las experiencias de retraso consultadas. Para cada uno de los tipos de retraso, 0
personas de las que no sabian su pertenencia a pueblos originarios auto reportaron retraso.
Las personas que si pertenecian a pueblos originarios, un 33,3% percibid retraso en la
primera consulta, el diagndstico del cancer de pulmon o el inicio del tratamiento (Tabla 24,
Figura 28).
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Figura 28. Autoreporte de retraso en la primera consulta, diagndstico e inicio del tratamiento
de pacientes con cancer de pulmon segln pertenencia a pueblos originarios. Muestra 60,
Chile 2022
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La figura 28 muestra la asociacion entre el tipo de retraso y la pertenencia a pueblos
originarios del paciente. Para un nivel de significacion estadistica de 0.05 no se observo
asociacion entre el retraso y la pertenencia a pueblo originario del paciente.
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Tabla 24. Caracteristicas demograficas para el total de la muestra y segun percepcion de
retraso en la primera consulta, diagndstico de cancer de pulmon e inicio del tratamiento
del cancer de pulmén. Chile 2022.

Retraso en la Retraso en el Retraso en el inicio del
primera consulta % diagnéstico % tratamiento %
Sin Con retr Sin Con retr Con retr
Total retraso retraso  aso retraso retraso  aso Sinretraso  retraso aso
Sexo
2 350 1 381 27,8 23, 1 39, 28, 28, 38,2 26,3 27,
Hombre 1 % 6 % % 81 5 5% 6 6% 57 13 % 5 % 78
3 650 2 619 1 722 33, 2 60, 1 71, 39, 61,8 73,7 40,
Mujer 9 % 6 % % 33 3 5% 5 4% 47 21 % 14 % 00
Edad
65,93 66,48 64,67 67 64,14 66,68 62,05
Media (de.) (10,08) (12,2) (9,2) (9,5) (11,2) (8,6) (11,2)
Min 31 46 31 46 31 46 31
Ql 61 62,25 60,25 61,25 60 61,25 56,5
Mediana 65,5 66 65 66 65 65,5 64
Q3 72,25 71,75 31 73 72 72 68,5
Max. 91 91 83 91 77 84 77
Estado civil
Casado o 3 583 2 643 44,4 22, 2 60, 1 52, 32, 61,8 52,6 32,
conviviente 5 % 7 % 8 % 86 3 5% 1 4% 35 21 % 10 % 26
8,3 11,9 0,0 10, 4,8 20, 11,8 20,
Separado 5 % 5 % 0 0,0% 0 4 5% 1 % 00 4 % 1 53% 00
11,7 16,7 42, 7,9 19, 57, 21,1 57,
Soltero % 4 95% 3 % 86 3 % 4 0% 14 3 88% 4 % 14
1 21,7 14,3 38,9 53, 21, 23, 38, 17,6 21,1 40,
Viudo % 6 % 7 % 85 8 1% 5 8% 46 6 % 4 % 00
Region
15,0 14,3 16,7 33, 18, 95 22, 20,6 10,5 22,
Norte 9 % 6 % 3 % 33 7 4% 2 % 22 7 % 2 % 22
4 70,0 2 690 1 72,2 30, 2 71, 1 71, 35, 70,6 68,4 35,
Centro 2 % 9 % 3 % 95 7 1% 5 4% 71 24 % 13 % 14
15,0 16,7 11,1 22, 10, 19, 50, 21,1 57,
Sur 9 % 7 % 2 % 22 4 5% 4 0% 00 3 88% 4 % 14
Nacionalida
d
5 900 4 952 1 77,8 25, @ 3 94, 1 81, 32 94,1 789 31, @
Chilena 4 % 0 % 4 % 93 < 6 7% 7 0% 08 32 % 15 % 91 ©
Chilenay 5,0 33, 2,6 9,5 66, 10,5 66,
otra 3 % 2 48% 1 56% 33 1 % 2 % 67 1 29% 2 % 67
5,0 16,7 100 2,6 9,5 66, 10,5 66,
Otra 3 % 0 00% 3 % ,00 1 % 2 % 67 1 29% 2 % 67
Pueblos
originarios
5 8,7 3 833 1 944 32, 3 81, 2 95 39, 79,4 94,7 40,
No 2 % 5 % 7 % 69 1 6% 0 2% 22 27 % 18 % 00
5,0 33, 5,3 48 33, 33,
Si 3 % 2 48% 1 56% 33 2 % 1 % 33 2 59% 1 53% 33
8,3 11,9 0,0 13, 0,0 0,0 14,7 0,0
No sabe 5 % 5 % 0 0,0% 0 5 2% 0 % 0 5 % 0 0,0% 0

a. p-valor <0,05 Test Exacto de Fisher b. p-valor <0,05 Test Chi-cuadrado c. p-valor <0,05 Test Chi-cuadrado de tendencia lineal
* p-valor <0,05 ** p-valor<0,001 Prueba U de Mann-Whitney

de. desviacion estandar
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Percepcion de retraso segtin caracteristicas socioeconémicas

Sobre las caracteristicas de la muestra y el nivel educacional, de las 60 personas de la
muestra, el 13,3% (IC95%: 6,3% - 25,1%), tenian educacion bdsica correspondiente a 8
personas, el 35,0% (1C95%:23,9% - 47,5%) correspondiente a 21 personas tenfan educacion
media, y el 51,7% (1C95%:39,2% - 64,0%) de la muestra correspondiente a 31 personas tenian
educacién técnica superior, universitaria o postgrado. El nivel educacional no se asocio
significativamente con el retraso en la primera consulta, diagndstico o inicio del tratamiento.
Descriptivamente, las personas con educacién bdsica reportan retrasos con mayor
frecuencia (Tabla 25, figura 29).

Figura 29. Autoreporte de retraso en la primera consulta, diagndstico e inicio del tratamiento
de pacientes con cancer de pulmoén segun nivel educacional. Muestra 60 personas, Chile
2022.

70,00%

62,50% 62,50%

60,00% 57,14%
o 50,00%
(2]
o
S 40,00%
5 33,33% 32,14%
5
£ 30,00%
5 o 23,819 2581% 25% 25.81%
9
8- 20,00%

10,00%

0,00%

Retraso en la primera consulta Retraso en el diagnostico Retraso en el tratamiento

m Basica Media Técnico o Profesional

La figura 29 muestra la asociacion entre el tipo de retraso y el nivel educacional de la persona.
Para un nivel de significancia estadistica de 0.05 no se observa asociacion en ningun grupo.

Segun la condicion de tenencia de la vivienda, el 71,7% (n=43) de la muestra vivia en vivienda
propia, el 13,3% (n=8) vivia en vivienda arrendada, y el 13,3% (n=8) vivia en vivienda de otro
tipo de situacion. Se observé una asociacidon estadisticamente significativa para un valor
p<0,05 entre el retraso en el diagndstico y el tipo de tenencia de la vivienda. En general, el
grupo de personas que arrendaba reportd en mayor proporcion retraso en la primera
consulta, diagndstico e inicio del tratamiento. Entre aquellos arrendaban el 62,5% (n=5,
IC95%: 29,5% - 88,1%) percibid retraso en la primera consulta (vs 20,93% 1C95%: 10,9% -
34,7% en propietarios), el 62,5% (IC95%: 29,5% - 88,1%) percibid retraso en el diagndstico
(vs 21,43% 1C95%: 11,2% - 35,5% en propietarios) y el 62,5% (n=5, IC95%: 29,5% - 88,1%)
percibid retraso en el inicio del tratamiento (vs 27,03 % IC95%:14,8% - 42,7% en propietarios)
(Tabla 25, Figura 30).
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Figura 30. Autoreporte de retraso en la primera consulta, diagndstico e inicio del tratamiento
de pacientes con cancer de pulmon segln situacion de tenencia de la vivienda. Muestra 60,
Chile 2022
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La figura 30 muestra la asociacion entre el tipo de retraso y el tipo de tenencia de la vivienda.
Se observa una asociacion estadisticamente significativa (p<0.05) para el retraso en el grupo
de personas que arrendaban.

Se analizd el ingreso liquido del hogar de las personas de la muestra. Sin considerar aquellos
que declararon un ingreso SO, el ingreso promedio de la muestra fue del $559.950
(desviacién estandar: $376.000), con un minimo de $146.000, una mediana de $420.000 y
un maximo de $2.000.000. La mediana de los ingresos liquidos entre el grupo que
autoreportd retraso en la primera consulta (me: $400.000), diagndstico (me: $400.000) o
inicio del tratamiento del cancer de pulmon (me: $400.000), no difirié significativamente del
grupo que no reportd retraso (me: $500.000, $500.000 y $450.000 respectivamente).
Descriptivamente, el grupo que autoreportd retraso tuvo una media, cuartiles, minimo y
maximo menores que el grupo que no tuvo retrasos en su experiencia (Tabla 25, Figura 31).
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Figura 31. Distribucion del ingreso total seglin autoreporte de retraso en la primera consulta,
diagndstico e inicio del tratamiento de pacientes con cancer de pulmon. Muestra 60
personas, Chile 2022.
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Andlogamente, la percepcién financiera no se asocidé de manera significativa con los
autoreporte de retraso para la primera consulta, el diagndstico del cancer de pulmon, o el
inicio del tratamiento. El porcentaje de personas que presentd retrasos segin su experiencia
y respondid que “les alcanzaba justo” o “se les hacia dificil llegar a fin de mes”, fue mayor al
grupo que presentod retraso segln su experiencia y respondié que “le va bien” o “llega
comodamente a fin de mes” segln su percepcién del ingreso del hogar (Figura 32, Tabla 25).
De forma descriptiva, a un 43,3% (1C95%: 31,4% - 55,9%) de la muestra correspondiente a
26 personas se le hacia dificil llegar a fin de mes, al 26,7% (1C95%:16,8% - 38,8%) de la
muestra correspondiente a 16 personas les alcanzaba justo; y un 28,3% (1C95%:18,1% -
40,6%) de la muestra correspondiente a 17 personas indicaron que llegaban cémodamente
a fin de mes. En el grupo que refirid que les alcanzaba justo para llegar a fin de mes, un
43,75% (n=7) reporto retraso en la primera consulta y el 43,75% (n=7) reportd retraso en el
diagndstico del cancer de pulmon (Tabla 25).

Figura 32. Autoreporte de retraso en la primera consulta, diagndstico e inicio del
tratamiento de pacientes con cancer de pulmén segun percepcién financiera. Muestra 60,
Chile 2022.
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Tabla 25. Caracteristicas socioecondmicas para el total de la muestra y segun percepcion de retraso en la primera consulta,

diagndstico de cancer de pulmén e inicio del tratamiento del cancer de pulmon.

Retraso en la primera consulta

%

Retraso en el diagndstico

%

Retraso en el inicio del tratamiento

%

Total Sin retraso Con retraso retraso Sin retraso Con retraso  retraso Sin retraso Con retraso retraso
Nivel educacional
Bdsica 8 13,3% 3 7,1% 5 27,8% 62,50 3 73% 5 27,8% 62,50 3 8,8% 4 21,1% 57,14
Media 21 350% 16 38,1% 5 27,8% 23,81 15 36,6% 5 27,8% 25,00 12 35,3% 6 31,6% 33,33
Técnico o Profesional 31 51,7% 23 54,8% 8 44,4% 25,81 23 56,1% 8 44,4% 25,81 19 55,9% 9 47,4% 32,14
Ingresos
Media (de.) 559,95 (376,0) 598,48 (394,3) 491,14 (343,9) 615,46 (430,2) 448,92 (205,1) 629,3 (483,1) 468,67 (210,8)
Min 146 150 146 150 146 146 200
Q1 350 350 362,5 357,5 350 357,5 330
Mediana 420 500 400 500 400 450 400
Qa3 600 800 500 800 500 800 550
Max. 2000 2000 1600 2000 1000 2000 1000
Percepcidn financiera
Le es dificil 26 43,3% 18 42,9% 8 44,4% 30,77 18 439% 8 44,4% 30,77 14 41,2% 9 47,4% 39,13
Alcanza justo 16 26,7% 9 21,4% 7 38,9% 43,75 9 22,0% 7 389% 43,75 11 32,4% 5 26,3% 31,25
Cémodo o le va bien 17 28,3% 15 35,7% 2 11,1% 11,76 14 34,1% 2 11,1% 12,50 9 26,5% 4 21,1% 30,77
No responde 1 1,7% 0 0,0% 1 5,6% 100,00 0 0,0% 1 5,6% 100,00 0 0,0% 1 5,3% 100,00
Hacinamiento
Si 1 1,7% 1 2,4% 0 0,0% 0,00 1 24% O 0,0% 0,00 1 2,9% 0 0,0% 0,00
No 59 98,3% 41 97,6% 18 100,0% 30,51 40 97,6% 18 100,0% 31,03 33 97,1% 19 100,0% 36,54
Situacién vivienda
Arrendada 8 13,3% 3 7,1% 5 27,8% 62,50 @bc 3 73% 5 27,8% 62,50 3 8,8% 5 26,3% 62,50
Propia 43 71,7% 34 81,0% 9 50,0% 20,93 33 80,5% 9 50,0% 21,43 27 794% 10 52,6% 27,03
Otra 8 13,3% 5 11,9% 3 16,7% 37,50 5 12,2% 3 16,7% 37,50 4 11,8% 3 15,8% 42,86
No sabe, no responde 1 1,7% 0 0,0% 1 5,6% 100,00 0 0,0% 1 5,6% 100,00 0 0,0% 1 5,3% 100,00

a. p-valor <0,05 Test Exacto de Fisher b. p-valor <0,05 Test Chi-cuadrado c. p-valor <0,05 Test Chi-cuadrado de tendencia lineal
* p-valor <0,05 ** p-valor<0,001 Prueba U de Mann-Whitney
Ingreso x 1.000, de: desviacidn estandar.
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Percepcion de retraso segun tipo de prevision de salud

La caracterizacion de los participantes segun su tipo de previsidon social se distribuye de la
siguiente manera: el 73,3% (n=44) se encontraba en el sistema publico de salud, FONASA,
siendo el tramo mas frecuente Fonasa B. El 21,7% (n=13) se encontraba en el sistema
privado. 2 personas (3,3% de la muestra) no pertenecian a ningun sistema de salud y 1 (1,7%)
no sabia. La previsién de salud (desglosada por grupo de Fonasa o para todos los grupos en
conjunto) no se asocio significativamente con el retraso en la primera consulta, diagndstico
ni inicio del tratamiento. Para cada uno de los tipos de retrasos consultados, el porcentaje
de la muestra que indicd no percibir retrasos fue mayor en el grupo afiliado a Isapre. De
forma especifica y descriptiva, las personas afiliadas al sistema publico FONASA presentaron
mayor percepcion de retraso que las personas afiliadas a ISAPRES. Especificamente, un 36,4%
(IC95%: 23,4% - 51,1%) de la muestra en el sistema publico de salud reportd retraso en la
primera consulta (vs 15,4% (1C95%:3,3% - 40,9%) en el sistema privado), un 40,9% (I1C95%:
27,3% - 55,6%) reportd retraso en el diagndstico del cancer de pulmon (vs 25,0%
(1C95%:7,6% - 52,9%) en el sistema privado), y un 44,7% (IC95%: 29,8% - 60,4%) reportd
retraso en el inicio del tratamiento (vs 8,3% (IC95%: 0,9% - 32,8%) en el sistema privado)
(Figura 33).

Figura 33. Sistema previsional de salud segun percepcion de retraso en la primera consulta,
diagndstico e inicio del tratamiento en pacientes con cancer de pulmdn. Muestra 60, Chile
2022.

a. Retraso en la primera consulta
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¥ Con retraso
30
20
m l
plb——

ISAPRE Ninguno No sabe Sisterna Sistema Sistema Sistema Sisterna

Porcentaje

plblica plblico plblico plblico pliblico
FOMASA FOMASA FOMASA FOMASA FOMASA no
grupo A grupo B grupo C grupo D conoce grupo
Con retraso 2 0 4 6 0 2 4
Sin retraso 11 2 1 5 13 4 3 3

110



d. Retraso en el diagnéstico

Sin retraso
W Con retraso
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g
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[ —
ISAPRE Ninguno No sabe Sisterna Sistema Sistema Sistema Sistema
plblico plblico plblico publico plblico
FONASA FONASA FOMNASA FONASA FOMNASA no
grupo A grupo B grupo C grupo D conoce grupo
Con retraso 3 0 0 3 7 2 2 4
Sin retraso 9 2 1 6 12 2 3 3

c. Retraso en el inicio del tratamiento

Sin retraso

W Con retraso
40
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N N | B

Porcentaje

o

ISAPRE Ninguno No sabe Sisterna Sisterna Sisterna Sisterna Sisterma
publico publico plblico publico plblico
FONASA FOMNASA FONASA FOMNASA FOMNASA no
grupo A grupo B grupo C grupo D conoce grupo
Con retraso 1 1 0 4 8 1 2 2
Sin retraso 11 1 1 4 8 3 2 4

Al agrupar los diferentes grupos de Fonasa y FF.AA. y del orden en sistema publico, dentro
del grupo de personas que informaron retraso en la primera consulta el 88,9% (n=16)
pertenecia a dicho sistema (vs 71,8% en quienes no informaron retraso), el 11,1% (n=11)
restante pertenecia al sistema privado. Dentro del sistema publico el 36,4% informd retraso
en la primera consulta, mientras que en el sistema privado dicho porcentaje fue un 15,4%,
sin asociarse de manera significativa. Similarmente, aquellas personas que reportaban
retraso en el diagndstico contaban con un menor porcentaje de afiliados al sistema privado
gue aqguellos que no reportaban retraso, sin asociarse significativamente. En concreto, un

111



40,9% de los afiliados al sistema publico informaron retraso en el diagndstico y un 25,0% en
los afiliados al sistema privado. Por otra parte, en el caso del retraso en el inicio del
tratamiento un 94,4% (n=17) de quienes percibieron retraso se encontraban afiliados al
sistema publicoy un 5,6% (n=1) al sistema privado, en quienes no percibian retraso un 65,6%
(n=21) se encontraba afiliado al sistema publico y un 34,4% (n=11) al sistema privado. El
retraso en el inicio del tratamiento y previsidn de salud se asociaron significativamente, con
un 44,7% de personas que percibian retraso en el sistema publico y un 8,3% de personas que
percibian retraso en el sistema privado (Figura 34).

Figura 34. Sistema previsional de salud segln percepcion de retraso en la primera consulta,
diagndstico e inicio del tratamiento en pacientes con cancer de pulmon. Chile 2022.
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d. Retraso en el diagndstico
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c. Retraso en el inicio del tratamiento
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Esquema 7: Percepcion de retraso y caracteristicas demogrdficas, socioeconémicas y de tipo
de prevision de salud de pacientes con cancer de pulmon

n 65% " 35%

Sexo y Edad

Sexo y Edad Edad, sexo y Percepcién de

Retraso

El sexo y la edad no tienen
asociacion con la percepcion de

Afios .
retraso para ninguna etapa de la
91 : P q
2! 65,5 * trayectoria terapéutica (primera
\ . m . i consulta, diagndstico,
50% 50% tratamiento)
X 65,93 afios
Estado Civil
Estado civil y Percepcién de Retraso
E_st_ado = & Diferencia NO significativa entre la
civil personas . .
percepcién de retraso en la primera
Casados 58,3% 35 consulta, diagndstico y tratamiento segun
Viedos  21,7% 13 ERle el
Solteras 11.7% 7 El estado civil de la persona no
f tiene relacion con la percepcion
Separados  8,3% 5 .
de retraso en la trayectoria
terapéutica de cdncer de pulmon
Educacidon
Educacién Educacion y Percepcion de
Retraso
Nivel educacional % N° NO hubo diferencia significativa entre
personas la percepcion de retraso en la primera
L. .. consulta, diagnéstico e inicio del
| BiliErEm Etd G tratamiento seguin nivel educacional.
Educacion media 350% 21 ; .,
: El nivel de educacion de las
Educacion superior  51,7% 31 personas no influye en la percepcidn

de retraso en alguna etapa de su
trayectoria terapéutica .

Tenencia de vivienda

Tenencia de vivienda Tenencia de vivienda y Percepcién

de Retraso
Tip_'" tenencia % N Diferencia significativa entre la percepcién
vivienda personas de retraso en el diagnéstico v la tenencia
Propietario 71,7% 43 de vivienda
Arrendatario 13,3% 8 .
| Las personas que arriendan
Otrasituacién ~ 13,3% 8 perciben retrasos en el diagndstico

con mds frecuencia que las
personas que son propietarios.

Sistema de Salud

Sistema Publico
(FONASA y FF.AA)

Tipo de retraso % personas % personas
FONASA ISAPRE
Retraso 1° consulta 36,4% 15,4%
Retraso diagndstico  40,9% 25%
Sistema Privado
Retraso tratamiento 44,7% 8,3%

(ISAPRES)

No hay asociacion estadisticamente significativa
entre la percepcion de retraso para todas las etapas
de la trayectoria terapéutica y el sistema de salud de
la persona

Macrozona de residencia

La muestra incluye personas de
12 regiones del pais

Macrozona Macrozona
norte centro
70%
Macrozona
sur
§
Diferencia NO significativa en la
percepcién de retraso y la macrozona de
residencia

*33,3% de personas de la macrozona norte
reportaron retraso en primera consulta.
*50% de personas de la macrozona sur
reportaron retraso en el diagnéstico y 57,14
en el tratamiento.

Ingreso liquido del hogar

$146.000 $2.000.000

Mediana $420.000
Media $559.950

Las personas que tienen ingresos liquidos del hogar mds

bajos NO presentan percepcion de retraso de forma mas

frecuente que las personas con mayores ingresos liquidos
del hogar.

Percepcidn financiera segtin el ingreso liquido del hogar

“Les resulta
43,3% i "ega; d Las personas que tienen
fin de mes’ o .
una percepcion financiera
. _ de mayor dificultad no
Lesalcanza jUSt0 ienon yng percepcion de
para llegar a fin A
de mes” retraso de forma mds
frecuente que las personas
con mejor percepcion
5 financiera.
28,3% “Viven comodos

o les va bien”

Sistema de Salud y Percepcién de Retraso

Mayor porcentaje de percepcion de retraso
en FONASA, principalmente en FONASA B

Las personas de FONASA tienen percepcion de retrasos en
la primera consulta, el diagnéstico e inicio de tratamiento

con mds frecuencia que las personas de ISAPRES.
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Factores asociados a la percepcion de retraso: modelos multivariados
Modelo de Regresion logistica para retraso en primera consulta (Tabla 26)

Para el modelo de regresion logistica de primera consulta y asociacion con variables
demograficas y socioecondmicas, la educacidon y tenencia de vivienda resultaron
significativas, aunque con intervalos de confianza que superan las 400 unidades de
diferencia.

La percepcion de retraso en la primera consulta asociado al nivel educacional categorizado
en profesional, basico o media resultd significativo para ambos modelos (crudo o ajustado)
comparando el nivel de educacion basica con educacion superior. De forma especifica para
el modelo crudo, las personas con nivel educacional basico tenian 4,79 veces mas chance de
percibir retrasos en la primera consulta que las personas con educacién superior, y las
personas con educacién media tenian menos chance de percibir retrasos en la primera
consulta que las personas con educacion superior (OR=0,89; p=87). Para el modelo ajustado,
las personas con nivel educacional basico tenian 28,9 veces mas chance de percibir retrasos
en la primera consulta que las personas profesionales, y las personas con educacion media
tenian 2,28 veces mas chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas
con educacién superior.

Sobre la percepcion de retraso en la primera consulta asociado al tipo de tenencia de la
vivienda categorizada en vivienda propia, arrendada, otro tipo de vivienda resulté
significativa para el modelo ajustado comparando la tenencia de vivienda arrendada versus
la tenencia de vivienda propia. De forma especifica para el modelo crudo, las personas que
indicaron ser arrendatarios tenian 6,29 veces mas chance de percibir retrasos en la primera
consulta que las personas que indicaron que tenian vivienda propia, y para el modelo
ajustado, las personas que indicaron ser arrendatarios tenian 22 veces mas chance de
percibir retrasos en la primera consulta que las personas que indicaron que tenian vivienda
propia. Con relacion a las personas que indicaron otro tipo de vivienda para el modelo crudo,
éstas tenian 2,26 veces mas chance de percibir retrasos en la primera consulta que las
personas que indicaron que tenian vivienda propia, y para el modelo ajustado tenian 3,55
veces mas chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas que indicaron
gue tenian vivienda propia.

Las otras variables fueron no significativas y se detallan descriptivamente a continuacion:

La percepcién de retraso en la primera consulta y el estado civil fue categorizada en soltero,
casado, separado o viudo. Para el modelo crudo, las personas casadas y separadas o viudas
tenian menos chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas solteras
(OR=0,39; p=0,28 y OR=0,84; p=0,85 respectivamente). Para el modelo ajustado, las
personas casadasy las personas separadas o viudas tenian menos chance de percibir retrasos
en la primera consulta que las personas solteras (OR=0,028; p=0,055 y OR=0,052; p=0,075
respectivamente)
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La percepcion de retraso en la primera consulta asociado al lugar de residencia categorizado
en macrozona norte centro y sur resulté no significativo para ambos modelos (crudo o
ajustado). De forma descriptiva para el modelo crudo, las personas de la macrozona norte
tenian 1,11 veces mas chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas
de la macrozona centro; y las personas de la macrozona sur tenian menos chance de percibir
retrasos en la primera consulta que las personas de la macrozona centro (OR=0,63; p=0,6).
Para el modelo ajustado, las personas de la macrozona norte tenian 2,8 veces mas chance
de percibir retrasos en la primera consulta que las personas de la macrozona centro, y las
personas de la macrozona sur tenian menos chance de percibir retrasos en la primera
consulta que las personas de la macrozona centro (OR=0,14; p=0,27).

La percepcién de retraso en la primera consulta asociado a la percepcidn financiera
categorizada en “es cdmodo llegar a fin de mes”, “llego justo a fin de mes”, “es dificil llegar
a fin de mes” resultd no significativa para ambos modelos (crudo o ajustado). De forma
descriptiva para el modelo crudo, las personas que indicaron que les es dificil llegar a fin de
mes tenian 3,33 veces mas chance de percibir retrasos en la primera consulta que las
personas que indicaron que les es comodo llegar a fin de mes con el ingreso del hogar. Las
personas que indicaron que les alcanza justo el ingreso del hogar para llegar a fin de mes
tenian 5,83 veces mas chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas
gue indicaron que les es cémodo llegar a fin de mes con el ingreso del hogar. Para el modelo
ajustado, las personas que indicaron que les es dificil llegar a fin de mes tenian 2,05 veces
mas chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas que indicaron que
les es comodo llegar a fin de mes con el ingreso del hogar, y las personas que indicaron que
les alcanza justo el ingreso del hogar para llegar a fin de mes tenian 6,5 veces mas chance de
percibir retrasos en la primera consulta que las personas que indicaron que les es comodo
llegar a fin de mes con el ingreso del hogar.

Para la percepcion de retraso en la primera consulta y el sistema de salud dicotomizados
como publico y privado resultd ser no significativo para ambos modelos (crudo o ajustado).
De forma descriptiva para el modelo crudo, las personas que indicaron ser del sistema
publico tenian 3,14 veces mas chance de percibir retrasos en la primera consulta que las
personas que indicaron ser del sistema privado. Para el modelo ajustado, las personas que
indicaron ser del sistema publico tenian 3,41 veces mas chance de percibir retrasos en la
primera consulta que las personas que indicaron ser del sistema privado.
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Tabla 26. Modelos de regresidon logistica crudos y ajustado por el total de variables
sociodemograficas, para la percepcién de retraso en la primera consulta. Chile 2022.

Retraso en la primera consulta
Crudo Ajustado ™
OR SE p-valor OR SE p-valor
Sexo Mujer 1,600 0,984 0,445 13,973 16,163 0,023
Edad afios 0,982 0,028 0,523 1,060 0,053 0,248
Estado civil (ref soltero) Casado 0,395 0,341 0,282 0,028 0,052 0,055
Separado o viudo 0,848 0,767 0,856 0,025 0,052 0,075
Macrozona (ref metrop) Norte 1,115 0,872 0,889 2,800 3,864 0,456
Sur 0,637 0,554 0,604 0,146 0,257 0,275
Ingresos totales Pesos (CLP) 1,000 0,000 0,152 1,000 0,000 0,548
Nivel educacional (ref prof) Basica 4,792 4,014 0,061 28,938 43,029 0,024 *
Media 0,898 0,590 0,870 2,288 2,375 0,425
Percepcion Financiera (ref comodo) Le es dificil 3,333 2,881 0,164 2,058 2,781 0,593
Le alcanza justo 5,833 5,284 0,052 5,018 6,507 0,214
Vivienda (ref propia) Arrendada 6,296 5,169 0,025 ° 22,008 34,139 0,046 *
Otra 2,267 1,861 0,319 3,558 4,976 0,364
Sistema de salud (ref privada) Publico 3,144 2,608 0,168 3,417 6,047 0,487
cte. - 0,002 0,009 0,124

* p-valor >0,1 ** p-valor>0,5 *** p-valor=0,221 Prueba de Hosmer y Lemeshow

Modelo de regresion logistica para la percepcion de retraso en el diagndstico (Tabla 27)

Para el modelo de regresion logistica de retraso en el diagndstico ninguna variable resulto
ser estadisticamente significativa. A continuacién, se detallan de forma descriptiva los
resultados.

La percepcién de retraso para el diagndstico asociado al estado civil fue categorizada en
soltero, casado, separado o viudo en contraste con ser soltero. En el modelo crudo las
personas casadas y separadas o viudas tenian menos chance de percibir retrasos en el
diagndstico que las personas solteras (OR=0,35; p=0,22 y OR=0,37; P=28 respectivamente).
Para el modelo ajustado, las personas casadas y separadas o viudas tenian menos chance de
percibir retrasos en el diagndstico que las personas solteras (OR=0,07; p=0,09 y OR=0,05;
P=0,10 respectivamente).

La percepcidn de retraso en el diagndstico asociado al lugar de residencia fue categorizada
en macrozona norte, centro y sur resulté. De forma descriptiva para el modelo crudo, las
personas de la macrozona norte tenian menos chance de percibir retraso en el diagndstico
que las personas de la macrozona centro (OR=0,51; p=0,44), y las personas de la macrozona
sur tenian 1,8 veces mas chance de percibir retrasos en el diagndstico que las personas de la
macrozona centro. Para el modelo ajustado, las personas de la macrozona norte tenian
menos chance de percibir retraso en el diagndstico que las personas de la macrozona centro
(OR=0,39; p=0,44), y las personas de la macrozona sur tenian 1,2 veces mas chance de
percibir retrasos en el diagndstico que las personas de la macrozona centro.

Para la percepcion de retraso en el diagndstico, el ingreso no resultd ser estadisticamente
significativo, para ninguno de los modelos estimados (crudo, ajustado).
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La percepcion de retraso en el diagndstico asociado al nivel educacional fue categorizada en
profesional, basico o media. Para el modelo crudo, las personas con nivel educacional medio
tenian 1,12 veces mas chance de percibir retrasos en el diagndstico que las personas con
educacién superior, y las personas con educacién basica tenian menos chance de percibir
retrasos en el diagndstico que las personas profesionales (OR=0,6; p=0,57). Para el modelo
ajustado, las personas con nivel educacional media tenian 1,31 veces mas chance de percibir
retrasos en el diagndstico que las personas con educacién superior, y las personas con
educacion basica tenian menos chance de percibir retrasos en el diagnostico que las
personas profesionales (OR=0,44; p=0,49).

La percepcion de retraso en el diagndstico asociado a la percepcidn financiera fue
categorizada en “es comodo llegar a fin de mes”, “llego justo a fin de mes”, “es dificil llegar
a fin de mes. De forma descriptiva para el modelo crudo, las personas que indicaron que les
es dificil llegar a fin de mes tenian 1.37 veces mas chance de percibir retrasos en el
diagndstico que las personas que indicaron que les es cdmodo llegar a fin de mes, y las
personas que indicaron que les alcanza justo el ingreso del hogar para llegar a fin de mes
tenian la misma chance de percibir retrasos en el diagndstico que las personas que indicaron
que les es comodo llegar a fin de mes con el ingreso del hogar (OR=1; p=1). Para el modelo
ajustado, las personas que indicaron que les es dificil llegar a fin de mes tenian 1.72 veces
mas chance de percibir retrasos en el diagndstico que las personas que indicaron que les es
cémodo llegar a fin de mes con el ingreso del hogar, y las personas que indicaron que les
alcanza justo el ingreso del hogar para llegar a fin de mes tenian menos chance de percibir
retrasos en el diagndstico que las personas que indicaron que les es comodo llegar a fin de
mes con el ingreso del hogar (OR=0,66; p=0,69).

La percepcion de retraso en el diagndstico asociado al tipo de tenencia de la vivienda fue
categorizada en vivienda propia, arrendada, otro tipo de vivienda. De forma descriptiva para
el modelo crudo, las personas que indicaron ser arrendatarios tenian 2,23 veces mas chance
de percibir retrasos en el diagndstico que las personas que indicaron que tenian vivienda
propia, y las personas que indicaron otro tipo de tenencia de vivienda tenian 1,33 veces mas
chance de percibir retrasos en el diagndstico que las personas que indicaron vivienda propia.
Para el modelo ajustado, las personas que indicaron ser arrendatarios tenian 1.44 veces mas
chance de percibir retrasos en el diagndstico que las personas que indicaron que tenian
vivienda propia, y las personas que indicaron otro tipo de tenencia de vivienda tenian menos
chance de percibir retrasos en el diagndstico que las personas que indicaron vivienda propia
(OR=0,45; p=0,45).

La percepcion de retraso en el diagndstico asociado al sistema de salud fue dicotomizada en
publico y privado. De forma descriptiva para el modelo crudo las personas del sistema
publico tenian 2,07 veces mas chance de percibir retrasos en el diagndstico que las personas
gue del sistema privado. En el modelo ajustado las personas del sistema publico tenian 5,28
veces mas chance de percibir retrasos en el diagndstico que las personas que del sistema
privado.
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Tabla 27. Modelos de regresidon logistica crudos y ajustado por el total de variables
sociodemograficas, para la percepcion de retraso en el diagndstico del cancer de pulmon.
Chile 2022.

Retraso en el diagndstico de cdncer de mama
Crudo Ajustado

OR SE p-valor OR SE p-valor

Sexo Mujer 1,630 0,956 0,404 2,646 2,193 0,240
Edad afios 0,972 0,027 0,304 1,014 0,040 0,717
Estado civil (ref soltero) Casado 0,359 0,304 0,226 0,074 0,116 0,099
Separado o viudo 0,375 0,342 0,283 0,050 0,092 0,103

Macrozona (ref metrop) Norte 0,514 0,444 0,442 0,395 0,478 0,443
Sur 1,800 1,399 0,449 1,205 1,229 0,855

Ingresos totales Pesos (CLP) 1,000 0,000 0,103 1,000 0,000 0,280
Nivel educacional (ref prof) Basica 0,606 0,545 0,577 0,446 0,526 0,494
Media 1,212 0,716 0,745 1,316 1,136 0,750

Percepcion Financiera (ref comodo) Le es dificil 1,375 0,926 0,636 1,735 1,726 0,58
Le alcanza justo 1,000 0,763 1,000 0,662 0,703 0,698

Vivienda (ref propia) Arrendada 2,231 1,744 0,305 1,440 1,534 0,732
Otra 1,338 1,075 0,717 0,456 0,479 0,454

Sistema de salud (ref privada) Publico 2,077 1,524 0,319 5,285 7,180 0,22
cte. 0,895 3,075 0,974

* p-valor >0,1 ** p-valor>0,5 *** p-valor=0,317 Prueba de Hosmer y Lemeshow

Modelo de regresion logistica para la percepcion de retraso en el inicio del tratamiento (Tabla
28)

Para el modelo de regresion logistica de retraso en el diagndstico ninguna variable resulté
ser estadisticamente significativa. La variable tipo de sistema de salud debid ser omitida. A
continuacidn, se detallan de forma descriptiva los resultados.

La percepcion de retraso en el inicio del tratamiento y el estado civil categorizado en soltero,
casado, separado o viudo resulté no significativo para ambos modelos (crudo o ajustado). De
forma descriptiva para el modelo crudo, las personas casadas tenian menos chance de
percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las personas solteras (OR=0,84; p=0,83), y
las personas separadas tenian menos chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento
que las personas solteras (OR=0,48; p=0,45). Para el modelo ajustado, las personas casadas
tenian 1,62 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las
personas solteras, y las personas separadas tenian menos chance de percibir retrasos en el
inicio del tratamiento que las personas solteras (OR=0,71; p=0,81).

La percepcion de retraso en el inicio del tratamiento asociado al lugar de residencia
categorizado en macrozona norte centro y sur resultd no significativo para ambos modelos
(crudo o ajustado). De forma descriptiva para el modelo crudo, las personas de la macrozona
norte tenian menos chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las personas
de la macrozona centro (OR=0,52; p=0,46), y las personas de la macrozona sur tenian 2,46
veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las personas de la
macrozona centro. Para el modelo ajustado, las personas de la macrozona norte tenian
menos chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las personas de la
macrozona centro (OR=0,47; p=0,55), v las personas de la macrozona sur tenian 3,97 veces
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mas chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las personas de la macrozona
centro.

Para la percepcion de retraso en el tratamiento, el ingreso no resultd ser estadisticamente
significativo, para ninguno de los modelos estimados (crudo, ajustado).

La percepcién de retraso en el inicio del tratamiento asociado al nivel educacional
categorizado en profesional, basico o media resultd no significativo para ambos modelos
(crudo o ajustado). De forma descriptiva para el modelo crudo, las personas con nivel
educacional basico tenian 2,81 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del
tratamiento que las personas con educacién superior, y las personas con educacién media
tenian 1,05 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las
personas con educacidon superior. Para el modelo ajustado, las personas con nivel
educacional basico tenian 7,21 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del
tratamiento que las personas con educacién superior, y las personas con educacion media
tenian 2,11 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las
personas con educacion superior.

La percepcién de retraso en el inicio del tratamiento asociado a la percepcidn financiera
categorizada en “es cémodo llegar a fin de mes”, “llego justo a fin de mes”, “es dificil llegar
a fin de mes” resulté no significativa para ambos modelos (crudo o ajustado). De forma
descriptiva para el modelo crudo, las personas que indicaron que les es dificil llegar a fin de
mes tenian 1.44 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las
personas que indicaron que les es comodo llegar a fin de mes con el ingreso del hogar, vy las
personas que indicaron que les alcanza justo el ingreso del hogar para llegar a fin de mes
tenian 1,02 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las
personas que indicaron que les es cémodo llegar a fin de mes con el ingreso del hogar. Para
el modelo ajustado, las personas que indicaron que les es dificil llegar a fin de mes o que les
alcanzaba justo presentaron menos chance de percibir retraso en el inicio del tratamiento
gue las personas que indicaron que les es comodo llegar a fin de mes con el ingreso del hogar
(OR=0,94; p=0,95 y OR=0,75; p=0,81 respectivamente)

La percepcion de retraso en el inicio del tratamiento asociado al tipo de tenencia de la
vivienda categorizada en vivienda propia, arrendada, otro tipo de vivienda resultd
significativa en ambos modelos (crudo o ajustado). En el modelo crudo las personas que
indicaron ser arrendatarios tenian 4,5 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del
tratamiento que las personas que indicaron que tenian vivienda propia, y las personas que
indicaron otro tipo de tenencia de vivienda tenian 2,02 veces mds chance de percibir retrasos
en el inicio del tratamiento que las personas que indicaron vivienda propia. Para el modelo
ajustado, las personas que indicaron ser arrendatarios tenian 6,33 veces mas chance de
percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las personas que indicaron que tenian
vivienda propia, y las personas que indicaron otro tipo de tenencia de vivienda tenian menos
chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento que las personas que indicaron
vivienda propia (OR=0,61; p=0,66).
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Tabla 28. Modelos de regresion logistica crudos y ajustado por el total de variables
sociodemograficas, para la percepcion de retraso en el inicio del tratamiento del cancer de

pulmon. Chile 2022.

Retraso en el inicio del tratamiento del cdncer de mama

Crudo Ajustado”
OR SE p-valor OR SE p-valor

Sexo Mujer 1,182 0,721 0,784 2,838 2,693 0,272 |
Edad afios 0,951 0,030 0,112 0,956 0,045 0,337
Estado civil Casado 0,842 0,714 0,839 1,628 2,227 0,722

Separado o viudo 0,485 0,466 0,451 0,711 1,049 0,817
Macrozona Norte 0,527 0,460 0,464 0,472 0,598 0,554

Sur 2,462 2,062 0,282 3,973 4,603 0,234
Ingresos totales Pesos (CLP) 1,000 0,000 0,118 1,000 0,000 0,219
Nivel educacional Basica 2,815 2,433 0,231 7,218 8,873 0,108

Media 1,056 0,679 0,933 2,117 1,979 0,422
Percepcién Financiera Le es dificil 1,446 1,066 0,617 0,940 0,968 0,952

Le alcanza justo 1,023 0,826 0,978 0,753 0,922 0,817
Vivienda Arrendada 4,500 3,684 0,066 6,339 7,770 0,132

Otra 2,025 1,719 0,406 0,618 0,685 0,664
Sistema de salud Publico 8,905 9,744 0,046

cte. 6,397 25,538 0,642

* p-valor >0,1 ** p-valor>0,5 *** p-valor=0,317 Prueba de Hosmer y Lemeshow

IMPORTANTE: Dado el limitado tamafio de muestra de este andlisis, estos resultados
deben considerarse solo exploratorios y se requiere de nuevos estudios para su correcto
anadlisis e interpretaciéon. Del mismo modo, dado el tamafio y comportamiento de los
datos podria ser de utilidad estimar otros modelos complementarios, como por ejemplo
modelos de regresion logistica exacta, para contrastar como pruebas de sensibilidad de
robustez de estos resultados.
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Un modelo multivariado es una herramienta de anélisis
estadistico que permite analizar la influencia de distintos
factores en una situacion en particular.

En este caso, se analizé la influencia de diversas
caracteristicas de las personas, como nivel educacional,

¢Qué es un modelo

Esquema 8: Resumen de -

multivariado?

factores asociados a la T~

percepcién de retraso ‘

Segl]n modelos mUltiVGriadOS \ sexo, edad, nivel econémico y lugar de residencia en los
retrasos de las distintas etapas de la trayectoria terapéutica

para cdncer de pulmén S~ de pacientes con cancer de pulmén.

Factores socioeconémicos y demograficos asociados a la PERCEPCION DE RETRASO PARA LA PRIMERA CONSULTA

Estado Civil Macrozona de residencia Nivel educacional** Tenencia de vivienda**  Percepcion financiera

Personas de la
macrozona norte
tienen 2,8 veces mas
posibilidades de
percibir retraso que
las personas de la
macrozona centro &

Personas solteras
tienen mas
posibilidades de

percibir retraso que
las personas casadas, o
separadas o viudas *

Personas de nivel
educacional basico
tienen 28,9 veces mas
posibilidades de
percibir retraso que
las personas
profesionales **

Sistema de Salud

**Diferencias significativas modelo ajustado

Personas que son
arrendatarios tienen
22 veces mas
posibilidades de
percibir retraso que
las personas con
vivienda propia **

Personas que reportan
que “Les es dificil
llegar a fin de mes”
tienen 2,05 veces mds
posibilidades de
percibir retraso que
las personas que
reportan que “les es
comodo llegar a fin de
mes” *

*Diferencias NO significativas modelo ajustado

Factores socioeconémicos y demograficos asociados a la PERCEPCION DE RETRASO PARA EL DIAGNOSTICO

Estado Civil Macrozona de residencia

Personas de la
macrozona sur
tienen 1,2 veces mas
posibilidades de
percibir retraso que
las personas de la
macrozona centro

Personas solteras
tienen mas
posibilidades de
percibir retraso que
las personas casadas, o
separadas o viudas

Nivel educacional

Personas de nivel
educacional
ensefianza media
tienen 1,31 veces mas
posibilidades de
percibir retraso que
las personas
profesionales

Sistema de Salud

Tenencia de vivienda

Personas que son
arrendatarios tienen
1,44 veces mas
posibilidades de
percibir retraso que
las personas con
vivienda propia

Percepcion financiera

Personas que reportan
que “Les es dificil
llegar a fin de mes”
tienen 1,72 veces mas
posibilidades de
percibir retraso que
las personas que
reportan que “les es
comodo llegar a fin de

o

mes’

Ninguna variable fue significativa. Valores en base al modelo ajustado

Factores socioeconémicos y demograficos asociados a la PERCEPCION DE RETRASO EN EL INICIO DEL TRATAMIENTO

Estado Civil Macrozona de residencia Nivel educacional

Personas casadas
tienen 1,62 veces
mas posibilidades de
percibir retraso que
las personas solteras

Personas de la
macrozona sur

tienen 3,97 veces mas
posibilidades de
percibir retraso que
las personas de la
macrozona centro

Personas de nivel
educacional
ensefianza basica
tienen 7,21 veces mas
posibilidades de
percibir retraso que
las personas
profesionales

Ninguna variable fue significativa. Valores en base al modelo ajustado

Tenencia de vivienda

Personas que son
arrendatarios tienen
6,33 veces mas
posibilidades de
percibir retraso que
las personas con
vivienda propia

Percepcion financiera

Personas que reportan
que “Les es cémodo
llegar a fin de mes”
tienen mas chance

de percibir retrasos.




Percepcion de satisfaccion y de calidad general segun percepcion de retraso
Andlisis de variables originales (10 categorias, 0 a 10)

La evaluacion de la calidad de la atencién en general se asocid significativamente con el
retraso en la primera consulta, diagndstico e inicio del tratamiento de cancer de pulmén, con
una asociacién moderada. En general, las personas en el grupo que perciben cualquier tipo
de retraso (primera consulta, diagndstico, tratamiento) calificaron en menor proporcién la
calidad de la atencién con un 10 en comparacién a quienes no reportaron retraso segun su
experiencia. Complementariamente, el grupo de quienes percibian retraso reportaban con
mayor frecuencia calificaciones de 0 0 5 que los que no reportaban retrasos. Del total de la
muestra, un 11,7% calificaba la calidad de la atencion conun 0 o 5y un 65,1% entre un 8 y
un 10. Entre quienes reportaban retraso en la primera consulta el 27,8% calificaba la calidad
con un 5 0 0 (vs 4,8% en el grupo sin retraso), entre quienes reportaban retraso en el
diagnostico un 23,8% calificaba la calidad con un 5 0 0 (vs 5,3% en el grupo sin retraso) y
entre quienes reportaban retraso en inicio del tratamiento un 8,2% calificaba la calidad con
un 500 (vs 5,8% en el grupo sin retraso) (Tabla 29).

Tabla 29. Evaluacion de la calidad de la atencion para el total de la muestra de pacientes
con cancer de pulmon segun percepcion de retraso en la primera consulta, diagnodstico de
cancer de pulmon e inicio del tratamiento de este.

Calidad de la atencién
Total Sin retraso Retraso Sin retraso Retraso Sin retraso Retraso
12 Consulta 12 Consulta diagndstico diagndstico tratamiento tratamiento
Nota n=60 n=42 n=18 n=38 n=21 n=34 n=19

0 6,7%% 2,4% 16,7% abc 5,3% 9,5% abc 2,9% 1,6% @

5 50% 2,4% 11,1% 0,0% 14,3% 2,9% 6,6%

8 6,7% 7,1% 5,6% 5,3% 9,5% 2,9% 21,3%

9 11,7% 14,3% 5,6% 15,8% 4,8% 11,8% 11,5%

10 46,7% 57,1% 22,2% 60,5% 19,0% 64,7% 23,0%

No responde 23,3% 16,7% 38,9% 13,2% 42,9% 14,7% 31,6%

a. p-valor <0,05 Test Exacto de Fisher b. p-valor <0,05 Test Chi-cuadrado ¢. p-valor <0,05 Test Chi-cuadrado de tendencia lineal
V de Cramer, Retraso en la primera consulta 0,458. Retraso en el diagndstico 0,547. Retraso en el inicio del tratamiento 0,522

De manera similar, las personas del grupo que percibieron retraso en la primera consulta,
diagndstico o inicio del tratamiento, calificaron en mayor proporcion con nota 0 0 5, y en
menor proporcién con nota 10, la satisfaccion con la atencion en general que los que no
reportaban retraso. El retraso se asocid significativamente con la nota de la satisfaccién con
la atencion en general, en el caso del retraso en la primera consulta y diagndstico la
asociacién fue moderada y en el caso del tratamiento fuerte (Tabla 30).
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Tabla 30. Satisfaccion con la atencion en salud en general para el total de la muestra de
pacientes con cancer de pulmodn segun percepcion de retraso en la primera consulta,
diagndstico de cancer de pulmon e inicio del tratamiento de este.

Satisfaccion con la atencién en general
Total Sin retraso Retraso Sin retraso Retraso Sin retraso Retraso
12 Consulta 192 Consulta diagnostico diagndstico tratamiento tratamiento
Nota n=60 n=42 n=18 n=38 n=21 n=34 n=19

0 10,0% 2,4% 27,8% abc 7,9% 14,3% abc 0,0% 31,6% >*

5 6,7% 4,8% 11,1% 0,0% 14,3% 2,9% 10,5%

8 8,3% 4,8% 16,7% 5,3% 14,3% 2,9% 21,1%

9 11,7% 14,3% 5,6% 15,8% 4,8% 11,8% 10,5%

10 48,3% 57,1% 27,8% 63,2% 23,8% 67,6% 15,8%

No responde  15,0% 16,7% 11,1% 7,9% 28,6% 14,7% 10,5%

a. p-valor <0,05 Test Exacto de Fisher b. p-valor <0,05 Test Chi-cuadrado ¢. p-valor <0,05 Test Chi-cuadrado de tendencia lineal
V de Cramer, Retraso en la primera consulta 0,489. Retraso en el diagndstico 0,532. Retraso en el inicio del tratamiento 0,660

Andlisis de variables colapsadas en tres categorias (baja satisfaccion/calidad 0-3, media
satisfaccion/calidad 4-7, alta satisfaccion/calidad 8-10)

Andlogo a lo observado de manera desagregada, por 3 categorias quienes perciben retraso
en la primera consulta, diagnostico del cancer de pulmén e inicio del tratamiento calificaron
en menor proporcion la calidad de la atencién y satisfaccién general como alta (nota 8-10)
(Tabla 31).

Tabla 31. Evaluacidn de la calidad de la atencidn para el total de la muestra de pacientes
con cancer de pulmon segun percepcién de retraso en la primera consulta, diagndstico e
inicio del tratamiento. Chile 2022.

Calidad de la atencion
Total Sin retraso Retraso Sin retraso Retraso Sin retraso Retraso
19 consulta 19 consulta diagnostico diagnostico tratamiento tratamiento
Nota n=46 n=35 n=11 n=33 n=12 n=29 n=13
Baja: 0-3 8,7% 2,9% 27,3% @b 6,1% 16,7% @b 3,5% 23,1% @b
Media: 4-7 6,5% 2,9% 18,2% 0,0% 25,0% 3,5% 15,4%
Alta: 8-10  84,8% 94,3% 54,6% 93,9% 58,3% 93,1% 61,5%

2 personas no responden sobre la calidad de la atencion
a. p-valor<0,05 Test Chi Cuadrado b. p-valor<0,05 Test Exacto de Fisher

Para el modelo de satisfaccion general, el retraso en la primera consulta, en el diagndstico y
en el inicio del tratamiento resultd ser estadisticamente significativo para las calificaciones
entre O y 3. De forma detallada, las personas que calificaron con estas notas fueron en un
2,9% de personas sin retraso en la primera consulta versus un 31,3% de personas con retraso
en la primera consulta; un 8,6% de personas sin retraso en el diagnostico versus un 20% de
personas con retraso en el diagndstico; un 0% de personas sin retraso en el inicio del
tratamiento versus un 35,3% de personas con retraso en el inicio del tratamiento (Tabla 32).
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Tabla 32. Satisfaccion con la atencion en salud en general para el total de la muestra de
pacientes con cancer de pulmon segun percepcién de retraso en la primera consulta,
diagndstico e inicio tratamiento. Chile 2022.

Satisfaccion con la atencién en general
Total Sin retraso Retraso Sin retraso Retraso Sin retraso Retraso
19 consulta 19 consulta diagnostico diagndstico tratamiento tratamiento
Nota n=260 n=35 n=16 n=35 n=15 n=29 n=17
Baja: 0-3 3,0% 2,9% 31,3% @b 8,6% 20,0% @b 0,0% 35,3% 2b
Media: 4-7 20,5% 5,7% 12,5% 0,0% 20,0% 3,5% 11,8%
Alta: 8-10 76,4% 91,4% 56,3% 91,4% 60,0% 96,5% 52,9%

3 personas no respondieron sobre la satisfaccion general
a. p-valor<0,05 Test Chi Cuadrado b. p-valor<0,05 Test Exacto de Fisher

Para las calificaciones entre 4 y 7; y entre 8 y 10 no hubo diferencias significativas. De forma
descriptiva para las calificaciones entre 4y 7, un 5,7% de las personas pertenecia al grupo
sin retraso en la primera consulta versus un 12,5% de personas con retraso en la primera
consulta; un 0% de personas sin retraso en el diagndstico versus un 20% de personas con
retraso en el diagndstico; un 3,5% de personas sin retraso en el inicio del tratamiento versus
un 11,8% de personas con retraso en el inicio del tratamiento.

De forma descriptiva para las calificaciones entre 8 y 10, un 91,4% de las personas pertenecia
al grupo sin retraso en la primera consulta versus un 56,3% de personas con retraso en la
primera consulta; un 91,4% de personas sin retraso en el diagndstico versus un 60% de
personas con retraso en el diagnostico; un 96,5% de personas sin retraso en el inicio del
tratamiento versus un 52,9% de personas con retraso en el inicio del tratamiento (Tabla 33).

Tabla 33. Modelo de regresién de la calidad de la atencién y satisfaccion general la atencion
(tres categorias) para el total de la muestra de pacientes con cancer de pulmén. Chile 2022.

Calidad de la atencion Satisfaccion general
IC95% 1C95%
OR Inf. Sup. p-valor OR Inf. Sup p-valor
Retraso primera Si 0,184 0,023 1,496 0,113 0,119 0,014 1,033 0,054
consulta No Ref. Ref.
Retraso en el Si 0,417 0,049 3,520 0,422 1,393 0,161 12,065 0,764
diagndstico No Ref. Ref.
Retraso inicio Si 0,251 0,034 1,888 0,180 0,052 0,005 0,581 0,016
del tratamiento  No Ref. Ref.
/cortel -4,209 -6,273 -2,145 -4,829 -7,328 -2,332
/corte2  -3,380 -5,239 -1,520 -4,074 -6,393 -1,755

Calidad de la atencion: Log likelihood = -18,106366 Pseudo R2=0,2361
Satisfaccion general: Log likelihood =-19,1088 Pseudo R2=0,3287
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Esquema 9: Percepcidn de satisfaccion y de calidad general segtn percepcion de retraso

Evaluacion de la calidad de la atencién y retraso en la atencion

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
L ! )

Baja Media Alta

8,7% 84,8%
0 1 2 3 4 5 6 i

11,7%%

Mas frecuente en personas con retraso en
la primera consulta, diagndstico e inicio de
tratamiento*®

8 9 10
L . J

65,1%
Mas frecuente en personas sin
retraso en la primera consulta,
diagndstico e inicio de tratamiento*

*Diferencias significativas para la comparacion entre grupos

Evaluacidn de la satisfaccidn general y retraso en la atencion

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

L ' ] \ : I
Baja Media Alta
3% 76,4%

0 1 2 3 4 5 6 7

11,7%%

Mas frecuente en personas con retraso en
la primera consulta, diagndstico e inicio de
tratamiento*

8 9 10
.

65,1%
Mas frecuente en personas sin
retraso en la primera consulta,
diagndstico e inicio de tratamiento*®

*Diferencias significativas para la comparacién entre grupos

126




Tiempos percibidos de retraso o demora: variables numéricas

Para las personas de la muestra transcurrieron 207,7 (desv.estand: 824,2) dias en promedio
entre la deteccion del signo, sintoma o hallazgo secundario y la toma de la hora, con una
mediana de 1 dia. Para el 63,8% (n=30, IC95%: 49,6% - 76,4%) de la muestra transcurrieron
30 dias o menos, para el 27,7% (n=13, 1C95%: 16,5% - 41,5%) entre 31 dias y un afio, y para
el 8,5% (n=4, 1C95%: 2,9% - 19,0%) restante el lapso fue superior a un afio, siendo el mayor
tiempo 5.318 dias (equivalentes a aproximadamente 14,6 aflos) (Tabla 34).

En el caso del tiempo entre la deteccién del primer signo o sintomay la primera consulta, en
promedio para la muestra transcurrieron 234 (desv.estand: 821,8) dias con una mediana de
30 dias. EI 51,3% (n=24 1C95%: 37,1% - 64,9%) de la muestra, que indicd fechas de signoy
primera consulta, tuvo una diferencia de 30 dias o menos, el 38,3% (n=18 1C95%: 25,4% -
52,6%) entre 31y 365 diasy 10,6% (n=51C95%:4,2% - 21,8%) un afilo o mas (Tabla 34).

Entre la primera consulta y el diagndstico del cancer de pulmon hubo un tiempo promedio
de 102,1 (desv.estand: 207,3) dias y uno mediano de 4,5 dias, siendo el maximo de dias
transcurridos 943 (aproximadamente 2 afios y medio) dias. Entre las personas que tenian
indicacién de comenzar su tratamiento e indicaban las fechas de diagndstico e inicio del
tratamiento (n=44), el 29,5% (n=13, 1C95%: 17,7% - 44,0%) tuvo una espera de 0 a 30 dias
entre el diagndstico y el inicio del tratamiento, 64,3% (n=28, 1C45%: 48,9% — 76,6%) entre 31
diasy un afloy el 6,8% (n=3, IC95%: 0,2% - 17,1%) restante mas de un afio. (Tabla 34).

Tabla 34. Dias transcurridos entre signo, sintoma o hallazgo secundario, toma de hora,
primera consulta, diagnostico del cancer de pulmdn e inicio del tratamiento. En base a el
autoreporte de fechas, Chile 2022.

Nudmero de dias entre:

Signo o sintoma Signo o sintoma Primera consulta  Diagndstico del cancer

y tomar hora y primera consulta y diagndstico del cancer e inicio del tratamiento

Total n=47 n=47 n=54 n=44
Media (d.e.) 207,7 (824,2) 234,0(821,8) 102,1 (207,3) 268,1(1099,2)
Minimo 0 0 0 0
Q1 0 0 0 2,5
Mediana 1 30 4,5 79
Q3 61 120 90,5 160,8
Maéximo 5318 5318 943 7353
30 dias 0 menos 30 (63,8%) 24 (51,1%) 32 (59,3%) 13 (29,5%)
31-365 dfas 13 (27,7%) 18 (38,3%) 16 (29,6%) 28 (63,6%)
Mas de 365 dias 4 (8,5%) 5(10,6%) 6(11,1%) 3(6,8%)

p-valor<0,001 Test de Kolmogorov- Smirnov, con correccion de Lilliefors para todas las variables analizadas
8 personas (13,3% del total de la muestra) no habian comenzado su tratamiento
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Las personas que informaron retraso en la primera consulta tuvieron una mayor media y
mediana (Me:59) de dias transcurridos entre la deteccidén del primer signo o sintoma vy la
primera consulta que las personas que no informaron retraso (Me: 28), sin ser significativa
la diferencia entre dichas medianas. Andlogamente, entre quienes informaron retraso en la
primera consulta el 58,1% (n=18) tuvo un lapso de 30 dias 0 menos entre el signo o sintoma
y la primera consulta, el 25,8% (n=8) un lapso entre 31 diasy un afioy el 16,1% (n=5) mas de
un afio, en comparacion con el 37,5%, 62,5% y 0%, respectivamente, en quienes no
informaron retraso (Figura 35a).

Andlogamente, pero en diferentes magnitudes, ocurre para el retraso en el diagndstico y los
dias entre la primera consulta y el diagndstico, en este caso la diferencia de medianas resulta
ser estadisticamente significativas (Figura 35b). Por el contrario, aquellos que informaron
retraso en el tratamiento tuvieron una menor mediana (Me: 76) de dias entre el diagndstico
y el inicio del tratamiento y mayor porcentaje de personas con un lapso de un mes o menos
(35,7%) que los que no informaban retraso (me:80) (Figura 35c).

Figura 35. Dias transcurridos entre signo o sintoma, toma de hora, primera consulta,
diagndstico del cancer de pulmdn e inicio del tratamiento, segin percepcién de retraso en
la primera consulta, diagndstico del cancer e inicio del tratamiento. En base a el autoreporte
de fechas, Chile 2022.

a. Primera consulta.

Dias entre signo o sintomay
primera consulta 2 60 62,50%
Retraso en la primera consulta pr?,,e.,t?:omeﬁstaha
No Si o HiNo
= Si
Total n=31 n=16 E 40
- £ 37,50%)
30 dias o 18 (58,1%) 6 (37,5%) &
menos
31-365 dias 8(25,8%) 10 (62,5%) 25,81%
20
M4s de 365
dl'aasS ) > (16,1%) 0(0,0%) [16,13%]
Q1/Q3 0/163 0/79,8
Mediana 28 58 30 o menos 31 - 365 dias Mas de un afo
Media (d.e.) (ié%’j) 66,9 (90,7) Dias entre el primer signo o sintoma y la primera consulta
p-valor 0,909
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b. Diagndstico del cancer de mama.

c. Inicio del tratamiento del cancer de

D|’a§ entlre Primera lconsulta y ® Rdeitar;:gsiir::sl
diagndstico del cancer ¢ HNo
Retraso en el diagnostico B
No Si 2

Total n=33 n=20 g

30 dias o menos 24 (72,7%) 8 (40,0%) =

31-365 dias 8(24,2%) 7 (35,0%)

Mas de 365 dias 1(3,0%) 5(25,0%)

Q1/Q3 0/315 0,8/430,3

Mediana 0 61,5

Media (d.e.) 31,2 (76,1) 207,6 (294,6) 30 0 menos 31 - 365 dias Mas de un afio

p-valor 0,003 Dias entre la primera consulta y el diagnéstico

mama.
Dias entre diagndstico del o
cancer e inicio del tratamiento 57.14% Rej;lai?as:"ﬁleinnti;iu
Retraso en el tratamiento © Il;liu
No Si £
Total n=29 n=14 E
30 dfas o menos 8(27,6%) 5 (35,7%) B
31-365 dias 19 (65,5%) 8(57,1%)
Mas de 365 dias 2 (6,9%) 1(7,1%)
Q1/Q3 13,5/148,5 0/216,5
Mediana 80 76
. 30 o menos 31 - 365 dias Més de un afio
F’\)/I-\?:Er(d.e') 349, (13510)927 113,7(133,0) Dias entre el diagnéstico y el inicio del tratamiento

a. p-valor <0,05 Test Exacto de Fisher b. p-valor <0,05 Test Chi-cuadrado ¢. p-valor <0,05 Test Chi-cuadrado de tendencia lineal
p —valor: Prueba U de Mann-Whitney
de. desviacion estandar

La cantidad de dias transcurridos entre el primer signo o sintoma y el pedir hora se
correlaciond significativamente con la cantidad de dias transcurridos entre el primer signo o
sintoma vy la primera consulta, donde a medida que aumenta uno también aumenta el otro
(coef. de correlacion: 0,800). Los otros lapsos de tiempo analizados no se correlacionaron
entre si (Tabla 35).

Tabla 35. Correlacién entre dias transcurridos entre signo, sintoma o cambio mamario,
toma de hora, primera consulta, diagndstico del cancer de pulmén e inicio del tratamiento.
Chile 2022.

Signo o sintoma Signo o sintoma Primera consulta y Diagnostico del cancer
y pedir hora y primera consulta  diagnostico del cancer e inicio del tratamiento
Signo o sintoma y pedir
hora 1
Signo o sintoma y
primera consulta 0,800 ** 1
Primera consulta
y diagndstico del cancer -0,120 -0,091 1
Diagnostico del cancer
e inicio del tratamiento 0,129 0,070 -0,110 1

Correlacion Rho de Spearmen. * p-valor<0.05 ** p-valor<0,01
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Esquema 10: Resumen intervalos en la trayectoria terapéutica de pacientes con cdncer de

pulmdn
Intervalos de la trayectoria terapéutica para primera consulta
Id’entificacién signo, Primera
sintoma o hallazgo consulta
secundario

PRIMERA CONSULTA

f
X 234 dias
Mediana 30 dias
0 dias 30 dias 365 dias 5318 dias

DIAS DESDE LA IDENTIFICACION DE SSM HASTA LA PRIMERA CONSULTA

51,1% \ 38,3% \ ( 10,6% \
24 18 5
\peri)-rfs/ \pers_o-rfs/ \perff-as/

Intervalos de la trayectoria terapéutica para diagndstico

Primera Diagndstico
consulta
DIAGNGSTICO
|
\ Y /

0 dias

N

7 102 dias @ personas que informaron retrh

Mediana 4,5 dias en el diagnostico tuvieron una mayor
30 dias 365 dias 943 dias media y mediana para los dias entre
la primera consulta y el diagndstico *

DIAS DESDE LA PRIMERA CONSULTA HASTA OBTENER UN DIAGNOSTICO

: ;o Y L .
! Por el contrario, aquellos que

——~ ——~ Pl . )
59,3% 29,6% \ 11,1% \ informaron retraso en el tratamiento
32 16 6 tuvieron una menor mediana de dias
personas personas personas B e R Foh
A4 _/ G _/ N / / entre .el diagndstico y el inicio del
tratamiento *

Intervalos de la trayectoria terapéutica para inicio de tratamiento

0 dias

N

La cantidad de dias transcurridos
Tﬁ‘a"‘ie'““\ entre el primer signo o sintoma y el
pedir hora se correlaciond

dias transcurridos entre el primer

7 268 dias signo o sintoma y la primera consulta,

Mediana 79 dias donde a medida que aumenta uno

30 dias 365 dias 7353 dias también aumenta el otro (coef. de
correlaciéon: 0,800).

/Diagnéstico
TRATAMIENTO SRR i
significativamente con la cantidad de
[ ;

DIAS DESDE EL DIAGNOSTICO HASTA EL INICIO DEL TRATAMIENTO

Y : ‘ L ‘ *Diferencias significativas para la
——~ S - =~ comparacion entre grupos
( 29,5% 63,6% ( 6,8% \
3

13 ( 28 \

\per:n-as/ \pers-nlas/ \peri)las/ / 130




No hubo diferencias significativas en el nimero de dias de entre deteccion del primer signo
o sintoma, tomar hora, primera consulta, diagndstico del cancer de pulmén e inicio del
tratamiento por estado civil, macrozona de residencia, nacionalidad o pertenencia a pueblos
originarios, a un nivel de significancia de 0,05. Descriptivamente, el tiempo mediano entre el
signo o sintoma y pedir hora fue mayor en mujeres, casados o convivientes, residentes de la
macrozona centro, chilenos y quienes no pertenecen a pueblos originarios. En el caso del
tiempo entre signo o sintoma y la primera consulta del cancer, la mediana fue mayor
mujeres, casados o convivientes, residentes de la macrozona centro, otra nacionalidad y no
pertenecientes a pueblos originarios.

En el caso del tiempo entre la primera consulta y el diagndstico, las mayores medianas fueron
en mujeres, solteros, residentes de la zona norte, chilenos y otra nacionalidad y personas
pertenecientes a pueblos originarios. Mientras que, para el tiempo entre el diagndstico del
cancery el comienzo del tratamiento, las mayores medianas fueron en hombres, separados,
anulados, divorciados o viudos, residentes de la macrozona centro, personas con doble
nacionalidad y quienes desconocen su pertenencia a pueblos originarios (Tabla 36). Todo
esto teniendo en consideracion que no se tienen mas de 4 personas en los grupos con
nacionalidad exclusivamente chilena ni en los grupos de personas que pertenecen o
desconocen su pertenencia a pueblos originarios.

El ingreso y la edad no se correlacionaron de manera significativa con ninguno de los lapsos
de tiempo analizados. Para la edad, descriptivamente las correlaciones lineales fueron
escasas, con un Rho de Spearman que no superan el 0,2 0 -0,2 (Figura 36-37).

Figura 36. Correlacion del ingreso total con dias transcurridos entre signo, sintoma o cambio
mamario, toma de hora, primera consulta, diagndstico del cadncer de pulmén e inicio del
tratamiento. Chile 2022.

a. Signo, sintoma cambio mamario y tomar b. Signo, sintoma cambio mamario y primera
hora consulta
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5000 ° 5000 °
4000 4000
2 8
2 3000 2 3900
2000 = 2000 =
1000 1000
o g ©o - S S _ e g®0e
oo _o & — s ° 0 - S -, Py 2 °
0 1000000 2000000 3000000 4000000 0 1000000 2000000 3000000 4000000
Ingreso liquido mensual Ingreso liquido mensual
Rho Spearman: -0,051 Tau de Kendall:-0,038 Rho Spearman: -0,080 Tau de Kendall:-0,061
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c. Primera consulta y diagndstico del cancer
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o
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d. Diagndstico del cancer e inicio del
tratamiento
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Rho Spearman: 0,014 Tau de Kendall:-0,006

Figura 37. Correlacién de la edad con dias transcurridos entre signo o sintoma, toma de hora,
primera consulta, diagndstico del cancer de pulmén e inicio del tratamiento. Chile 2022.
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Tabla 36. Medianas y medias de dias transcurridos entre etapas de la trayectoria terapéutica
de pacientes con cancer de pulmdn segln caracteristicas demograficas. Chile, 2022.

Numero de dias entre:

Signo o sintoma

Signo o sintoma

Primera consulta

Diagndstico del cancer

y pedir hora y primera consulta vy diagnostico del cancer e inicio del tratamiento
Sexo
Hombre n=16 n=15 n=17 n=14
Media (de.) 21,5(36,1) 78,1 (135,3) 106,6 (227,9) 168,3 (158,7)
Q1 — Mediana-Q3 0-0-32,5 0-1-88 0-0-46,5 47,5-94-3413
Mujer n=31 n=32 n=37 n=30
Media (de.) 303,8 (1006,4) 307,1(988,2) 100,1 (200,3) 314,6 (1331,6)
Q1 — Mediana-Q3 0-8-120 0,3-30,5-148 0-9-92 0-59-122,5
Estado civil
Casados o convivientes n=27 n=26 n=29 n=26
Media (de.) 140,0 (407,3) 184,8 (414,4) 114,2 (224,0) 103,3 (122,4)
Q1 — Mediana-Q3 0-8-120 0-59-198,5 0-6-92 19,8 -70,5-122,5
Separado, viudo, divorciado n=15 n=15 n=18 n=12
Media (de.) 391,4 (1366,1) 395,3(1364,9) 43,1 (69,1) 706,0 (2095,7)
Q1 — Mediana-Q3 0-1-60 0-7-60 0-0-68,3 10-89,5-227,3
Soltero N=5 n=6 n=7 n=6
Media (de.) 22,2 (34,8) 44,0 (61,8) 203,7 (229,5) 106,2 (145,2)
Q1 — Mediana-Q3 0-1-55 0-15,5-98,3 0-21-638 0-49-221,3
Macrozona
Norte n=6 n=6 n=9 n=7
Media (de.) 412,2 (839,0) 412,2 (839,0) 18,9 (31,8) 90,6 (91,0)
Q1 — Mediana-Q3 0,8—4-798,5 0,8—4-789,5 0-0-40 2-80-177
Centro n=36 n=35 n=37 n=30
Media (de.) 200,8 (882,9) 236,6 (892,9) 125,7 (238,9) 346,9 (1327,8)
Q1 — Mediana-Q3 0-45-61,8 0-59-120 0-9-103,5 19,8 -87-139
Sur n=5 n=6 n=8 n=7
Media (de.) 12 (16,4) 40,7 (57,0) 86,9 (135,7) 107,9 (177,7)
Q1 - Mediana-Q3 0-0-30 0-30-61,5 0-3-220,3 0-41-173
Nacionalidad
Chilena n=44 n=43 n=48 n=39
Media (de.) 221,9 (850,6) 252,2 (857,5) 93,9 (199,0) 283,9 (1166,7)
Q1 — Mediana - Q3 0-75-61,8 0-31-120 0-2-61 4-80-124
Chilenay otra n=2 n=2 n=3 n=3
Media (de.) 0 (0) 0(0) 274,3 (394,9) 241,7 (188,3)
Q1 - Mediana-Q3 0-0-0 0-0-0 31-62-. 25-334-.
Otra n=1 n=2 n=3 n=2
Media (de.) - 76,5 (108,2) 60,7 (52,5) 0 (0)
Q1 - Mediana-Q3 - 0-76,5-. 0-90-. 0-0-0
Pueblos originarios
No pertenece n=43 n=43 n=47 n=37
Media (de.) 226,8 (860,0) 255,5 (856,8) 100,9 (199,3) 282,8 (1198,8)
Q1 — Mediana-Q3 0-7-62 0 -33-133 0-6-92 3-78-123
Pertenece n=3 n=3 n=3 n=3
Media (de.) 2,7 (4,6) 3,7 (6,4) 246,3 (418,9) 141,0 (196,9)
Q1 — Mediana-Q3 0-0-. 0-0-. 0-9-. 0-57-.
No sabe, no responde n=1 n=1 n=4 n=4
Media (de.) - - 7,8 (15,5) 227,3 (165,0)
Q1 — Mediana-Q3 - - 0-0-23,3 53-273-355,8

* p-valor <0,05 ** p-valor<0,01 Prueba U de Mann-Whitney

de. desviacion estandar
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No hubo diferencias estadisticamente significativas por nivel educacional ni percepcién
financiera. Descriptivamente, para todos los lapsos de tiempo analizados la mediana fue
mayor en el grupo de personas con educacion basica que en los de educacién media o
superior. En los tres grupos de nivel educacional (basica, media, profesional) el lapso en dias
entre el diagndstico e inicio de tratamiento presentd las medianas mas altas, 212, 82 y 48
respectivamente.

Respecto a la percepcion financiera, el grupo de personas que indico que el ingreso del hogar
les alcanzaba justo para llegar a fin de mes presentd las medianas mas altas para el lapso en
dias entre el signo o sintoma y pedir hora (mediana=17,5 dias), entre el signo o sintoma vy la
primera consulta (mediana 80 dias), y entre la primera consulta y el diagndstico (mediana=
12 dias). Para el lapso entre el diagndstico del cancer y el inicio del tratamiento la mediana
fue mayor en el grupo al que le resulta dificil llegar a fin de mes (mediana=85,5 dias).

La situacion de tenencia de la vivienda presentd diferencias significativas para el tiempo
entre el signo o sintoma y pedir hora, donde las personas con vivienda propia tienen una
mediana de 23 dias versus las personas que arriendan con una mediana de O dias, para los
otros lapsos de tiempo analizados no hubo diferencias significativas (Tabla 37).

Tabla 37. Dias transcurridos medianos y medios entre deteccion del primer signo o sintoma,
pedir hora, primera consulta, diagndstico del cancer de pulmdn e inicio del tratamiento,
segln caracteristicas socioecondmicas. Chile 2022.

NuUmero de dias entre:
Signo o sintoma Signo o sintoma Primera consulta  Diagndstico del cancer
y pedir hora vy primera consulta y diagndstico del cancer e inicio del tratamiento
Nivel educacional
Basica n=6 n=5 n=8 N=5
Media (de.) 85,7 (108,8) 108,4 (109,9) 86,8 (136,8) 1616,8 (3208,3)
Q1 — Mediana—Q3 25,5-51-122 59-59-182,5 0-30-152,5 92,5-212-3843
Media n=17 n=17 n=19 N=15
Media (de.) 147,4 (504,5) 194,7 (507,3) 176,3 (292,4) 111,5 (128,4)
Q1 — Mediana—Q3 0-1-475 0-11-126,5 0-1-334 0-82-101
Técnico sup. o profesional n=24 n=25 n=27 N=24
Media (de.) 281,0(1080,2) 285,9 (1055,3) 54,5 (129,9) 84,9 (111,0)
Q1 — Mediana—Q3 0-0-675 0-28-120,5 0-3-52 0,5-48-123,5
Percepcién financiera
Les es dificil n=21 n=20 n=24 n=18
Media (de.) 148,7 (458,0) 163,9 (466,4) 80,6 (203,5) 515,5 (1711,6)
Q1 —Mediana—Q3 0-1-61,5 0-29,5-815 0-0-61,8 0-85,5-199
Le alcanza justo n=12 n=13 n=14 n=13
Media (de.) 496,9 (1522,1) 538,4 (1444,2) 63,5 (151,9) 87,3 (103,5)
Ql — Mediana—Q3 0-17,5-110 4-80-3715 0-12-548 0-82-110
Cémodo, le va bien n=13 n=13 n=15 n=12
Media (de.) 52,1 (105,5) 55,5 (104,6) 130,7 (204,8) 84,6 (86,7)
Q1 — Mediana—Q3 0-8-375 0-24-46 0-9-263 36,5—-59—-114,5
Situacioén de la vivienda &
Propia n=34 n=33 n=39 N=30
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Media (de.) 273,6 (962,8) 309,6 (973,0) 86,2 (165,5) 114,6 (112,7)
Q1 — Mediana—-Q3 0-23-90° 1-33-148 0-7-62 38,8-91,5-136,3
Arrendada n=5 n=6 n=7 N=6
Media (de.) 0,0(0,0) 53,3 (63,8) 26,4 (44,1) 43,7 (75,5)
Q1 — Mediana-Q3 0-0-0° 0-39,5-104,3 0-0-90 0-0-104,5
Otra n=7 n=7 n=7 N=7
Media (de.) 65,9 (136,5) 65,9 (136,5) 176,7 (351,4) 1104,0 (2758,3)
Q1 — Mediana—-Q3 0-0-60 0-0-60 0-0-263 0-0-334

* p-valor <0,05 ** p-valor<0,001 Prueba Kruskal-Wallis para muestras independientes
a,b: las medianas difieren estadisticamente (p-valor<0,05)
de. desviacion estandar

No hubo diferencias estadisticamente significativas por sistema previsional de salud en las
medianas de los dias transcurridos entre el signo o sintoma, pedir hora, primera consulta,
diagndstico del cancer e inicio del tratamiento. Descriptivamente, la mediana de los dias
transcurridos fue mayores en aquellos afiliados al sistema publico (Tabla 38).

En aquellos afiliados al sistema privado, el 80%(n=8) tuvo 30 dias o menos entre el primer
signo o sintoma y la primera consulta (vs 42,9% sistema publico), el 20,0% entre 31 y 365
dias (vs 42,9% sistema publico) (Figura 38). Para el tiempo entre la primera consulta y el
diagnostico del cancer de pulmén, el 58,3%(n=7) de los afiliados al sistema privado tuvo 30
dias o menos entre el primer signo o sintoma y la primera consulta (vs 58,97% sistema
publico), el 25,0% entre 31y 365 dias (vs 30,8% sistema publico) y el 16,7% restante mds de
un afio (vs 10,3% sistema publico) (Figura 39). Finalmente, para el tiempo entre el
diagndstico e inicio del tratamiento el 10%(n=1) de los afiliados al sistema privado tuvo 30
dias o menos entre el primer signo o sintoma y la primera consulta (vs 31,3% sistema
publico), el 70% entre 31y 365 dias (vs 65,6% sistema publico) y el 20% restante mas de un
afio (vs 3,1% sistema publico) (Figura 40).

Tabla 38. Dias transcurridos medianos y medios entre deteccion del primer signo o sintoma,
tomar hora, primera consulta, diagndstico del cancer de pulmon e inicio del tratamiento,

segln sistema previsional de la salud. Chile 2022.
NUmero de dias entre:

Signo o sintoma Signo o sintoma Primera consulta  Diagndstico del cancer
y tomar hora vy primera consulta y diagndstico del cancer e inicio del tratamiento

Sistema de salud

Publico n=35 N=35 n=39 n=32
Media (de.) 266,3 (950,8) 301,2 (945,6) 93,8 (194,5) 324,0(1286,7)
Q1 —Mediana—Q3 0-8-61 0-59-153 0-6-92 0-86,5-163,8

Privado n=10 N=10 n=12 n=10
Media (de.) 32,1(59,3) 33,4 (61,5) 151,5 (266,6) 142,4 (159,0)
Q1 —Mediana—Q3 0-0,5-52,5 0-0,5-55,8 0-5-266 34,8-70,5-221,3

** p-valor<0,01 Prueba U de Mann-Whitney
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Figura 38. Distribucién de dias transcurridos entre deteccion del primer signo o sintoma, y la
primera consulta segun sistema previsional de la salud. Muestra 60, Chile 2022.
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Figura 39. Distribucién de dias transcurridos entre la primera consulta y el diagndstico del
cancer de pulmon segln sistema previsional de la salud. Muestra 60, Chile 2022.
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Figura 40. Distribucion de dias transcurridos entre el diagndstico del cancer y el inicio del
tratamiento de este segun sistema previsional de la salud. Muestra 60, Chile 2022.

60

40

Porcentaje

20

0

30 o menos

Test exacto de Fisher (p-valor: 0,046)

" Pablico

Sistema previsional del

salud
M Privado

31 - 365 dias

Mas de un afio

Esquema 11: Resumen intervalos de tiempo en la trayectoria terapéutica de pacientes con
cdncer de mama y determinantes sociales

Identificacién signo,
sintoma o hallazgo
secundario

Intervalos de la trayectoria terapéutica de pacientes con cancer de pulmén

Sexo

Estado civil

|
X 207 dias
Mediana 1 dia
% hombre 21 dias
mujer 303 dias

=

Decisién de
consultar

Primera . e Tratamiento
Diagnostico

consulta

TRAYECTORIA TERAPEUTICA
I\
i | | "
X 234 dias X 102 dias X 268 dias
Mediana 30 dias Mediana 4,5 dias Mediana 79 dias

X hombre 78 dias
X mujer 307 dias

% hombre 106 dias
X mujer 100 dias

casados 140 dias
separados 391 dias
X solteros 22 dias

xI X

X casados 184 dias
X separados 395 dias
X solteros 44 dias

X casados 114 dias
X separados 43 dias
X solteros 203 dias

Macrozona

X norte 412 dias
X centro 200 dias

¥ norte 412 dias
X centro 236 dias
X sur 40 dias

X norte 18 dias
X centro 125 dias
¥ sur 86 dias

X hombre 168 dias

X mujer 314 dias

casados 103 dias
separados 706 dias
solteros 106 dias

XX X1

norte 90 dias
centro 346 dias
sur 107 dias

R % sur 12 dias
Nivel X basico 85,7 dias

';ve : | X media 147 dias
educacional ¢ o, perior 281 dias X
Sistemade X publico 266 dias X
salud X privado 32 dias X

X basico 108 dias
X media 194 dias
superior 285 dias

basico 86 dias

superior 54 dias

U {4}

basico 1616 dias
X media 111 dias
X superior 84 dias

publico 301 dias
privado 33 dias

X
X media 176 dias
X

X publico 93 dias
X privado 151 dias

No hay Diferencias significativas

X publico 324 dias
X privado 142 dias
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CONCLUSIONES

El cdncer como grupo de enfermedades es una patologia que genera un gran impacto en los
dominios de la salud, de la economia y en los dmbitos sociales de una persona, afectando
también a su nucleo cercano, a la comunidad, y al pais. El cdncer de mama y de pulmén son
un problema sociosanitario a nivel mundial y nacional, debido a sus altas incidencias,
muertes asociadas y el impacto que tiene en distintas dimensiones de las personas, tanto a
nivel bioldgico, como psicoldgico y social, generando un impacto negativo en la calidad de
vida de quienes viven estos diagnodsticos.

El presente reporte de fase cuantitativa del estudio “Identificando brechas en trayectorias
terapéuticas de pacientes adultos con cancer de mama y pulmoén en Chile: Develando
desigualdades en la atencidon de patologias priorizadas”. El propdsito general de este estudio
fue analizar las brechas existentes en diversas trayectorias terapéuticas de pacientes adultos
con cancer de mama y pulmon en Chile, segiin condiciones socioecondmicas y de tipo de
sistema de salud, de acuerdo con pacientes y equipos tratantes de patologias priorizadas
para este estudio. En especifico, este reporte da cuenta de los primeros dos objetivos
especificos de estudio: (i) Identificar brechas en trayectorias terapéuticas generales de
pacientes adultos en Chile con dos tipos de cancer priorizados (mama y pulmon), conforme
a las etapas de identificacion de sintomas, decision de consultar, atencion efectiva de salud,
diagnostico, inicio de tratamiento, efectos adversos, resultado terapéutico y calidad vy
satisfaccion con la atencion de salud; y (ii) Analizar brechas en trayectorias terapéuticas
generales de pacientes adultos en Chile con dos tipos de céncer priorizados (mama y
pulmon), conforme a las etapas de previamente indicadas, segun perfil demografico general,
condiciones socioecondmicas, tipo de prevision de salud y antecedentes clinicos.

En cancer de mama destacan los siguientes resultados principales:

La muestra se caracterizé por tener un 98,9% de mujeres chilenas (93,9%) y sin pertenencia
a pueblos originarios (54%). El promedio de edad fue 51,7 afios con una mediana de 51 afios.
La muestra tenia personas de las 16 regiones del pais, un 71,9% residia en la macrozona
central vy un 60% estaba casado o convivia con pareja. Sobre las caracteristicas
socioecondmicas, el 58,9% de la muestra tenia educacién técnica o superior, una mediana
de ingresos de $800.000 mil pesos y el 63,5% tenia vivienda propia. La caracterizacion del
sistema de salud fue de un 71,7% de las personas pertenecian al sistema publico (FONASA y
FF.AA) v un 28,9% al sistema privado. El andlisis de percepcién de retraso para las distintas
etapas de la trayectoria terapéutica (primera consulta, diagndstico, tratamiento) fue
analizada segun distintas variables demograficas y socioecondmicas. Los principales
resultados fueron:

La primera consulta fue realizada el mismo dia de la deteccidon del signo o cambio mamario

en el 12,17% de la muestra, el 63,11% de la muestra realizd la primera consulta dentro del
primer mes, y el 36,89% restante luego del primer mes y en algunos casos fue después de un
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afio. Sobre la percepcidn de retraso en la primera consulta, el 24,33% refirid haber percibido
retraso en la primera consulta. Para un 73,4% los motivos de este retraso fueron motivos
personales, principalmente por tener responsabilidades de cuidado de otros y no tener
tiempo antes para ir, estar asustado/a, no querer ir. El 26,5% indicd que el motivo de su
retraso fue por el sistema de salud, principalmente por haber sido la primera hora disponible,
por llegar a la consulta, pero no ser atendido, no saber dénde ir y no tener dinero para llegar
a la consulta. Las caracteristicas demograficas para la percepcién de retraso en la primera
consulta estuvieron relacionadas significativamente a la edad, siendo 2-3 afios menores las
personas que refirieron retraso. El estado civil no presentd significancia estadistica para la
percepcion de retraso en la primera consulta, siendo los porcentajes entre solteros y casados
o convivientes cercanos. La macrozona de residencia fue significativa para la percepcion de
retraso en la primera consulta siendo la macrozona norte la con mayor porcentaje de retraso.
Sobre las caracteristicas socioeconémicas no hubo asociacion significativa entre el nivel
educacional y la percepcion de retraso para la primera consulta, descriptivamente, las
personas con solo educacién basica percibieron con mayor frecuencia retrasos en la primera
consulta. El ingreso liquido del hogar no se asocid estadisticamente de forma significativa,
sin embargo, las medias y medianas de los ingresos del hogar son menores en el grupo con
percepcién de retraso. El sistema de salud se asocio significativamente con la percepcién de
retraso en la primera consulta, siendo un 29,5% de las personas del sistema publico que
percibieron retraso en comparacion a un 13,3% en el sistema privado. Para los modelos de
regresion logistica, el tipo de sistema de salud fue la Unica variable significativa asociada al
retraso en la primera consulta, especificamente, las personas pertenecientes al sistema
publico tenian 3,72 (IC95% OR:2,20 — 6,28) veces mas chance de percibir retraso en la
primera consulta que los pertenecientes al sistema privado. Las otras variables fueron no
significativas.

El diagndstico fue logrado en el 54,38% de la muestra durante el primer mes luego de la
deteccion del primer signo o sintoma, el 45,6% restante posterior al mes. Para el retraso en
el diagndstico, el 24,57% refirid haber percibido retraso en el diagndstico. Para un 79% los
motivos de este retraso fueron motivos personales, principalmente por tener otras
responsabilidades y no haber podido asistir antes o por no querer ir. El 20,9% indicé que el
motivo de su retraso fue por el sistema de salud, principalmente por no conseguir horas para
un examen, no conseguir hora en el oncélogo, porque el lugar de consulta quedaba muy
lejos, por no ser atendido en la consulta o porque no sabia déonde ir. Las caracteristicas
demograficas para la percepcion de retraso en el diagndstico estuvieron relacionadas no
significativamente al estado civil soltero, quienes presentaron mayores porcentajes de
retraso en el diagndstico del cancer (35,6% 1C95%:22,8% - 50,1%). Sobre las caracteristicas
socioecondmicas no hubo asociacion significativa entre el nivel educacional y la percepcion
de retraso en el diagndstico, descriptivamente, las personas con solo educacion basica
percibieron con mayor frecuencia retrasos en el diagnéstico. El ingreso liquido del hogar no
se asocio estadisticamente de forma significativa, sin embargo, las medias y medianas de los
ingresos del hogar son menores en el grupo con percepcion de retraso. El sistema de salud
no se asocio significativamente con la percepcion de retraso en el diagndstico,
descriptivamente un 26,7% de las personas del sistema publico percibieron retraso en
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comparacién a un 18,4% en el sistema privado. Para los modelos de regresion logistica, la
variable de estado civil fue significativa para el modelo crudo, siendo el grupo separado o
viudo quienes presentaron menor chance de retraso en el diagndstico. Las otras variables
fueron no significativas.

El inicio del tratamiento después del diagndstico fue realizado en un 59,7% de la muestra
durante el primer mes, en un 25,1% durante los primeros 3 meses, y un 3,8% después de los
3 meses. Sobre el retraso al inicio del tratamiento por cadncer de mama, el 23,19% del total
de muestra, afirmo haber tenido un retraso en el inicio del tratamiento de cancer de mama,
quienes en un 13,11% indicaron que su retraso fue por motivos personales, principalmente
por tener responsabilidades de cuidado y no poder asistir, y el 86,89% indicd que el motivo
de su retraso fue el sistema de salud, principalmente por no conseguir hora para iniciar el
tratamiento, por no ser atendido al llegar a la consulta, por lejania del lugar, por no tener
dinero para llegar a la consulta o para pagar el tratamiento. Las caracteristicas demograficas
para la percepcion de retraso en la primera consulta estuvieron relacionadas
significativamente a la edad, siendo 2-3 afios menores las personas que refirieron retraso.
De forma no significativa, las personas solteras presentaron mayores porcentajes de retraso
en el en el inicio del tratamiento de este (25,6% 1C95%:14,4% - 39,9%). Sobre las
caracteristicas socioeconémicas no hubo asociacion significativa entre el nivel educacional y
la percepcidn de retraso en el inicio del tratamiento, descriptivamente, las personas con solo
educacién basica percibieron con mayor frecuencia retrasos en el inicio del tratamiento. Para
la tenencia de vivienda se encontré una asociacién leve, los propietarios tuvieron el menor
porcentaje de retrasos en el inicio del tratamiento. El ingreso liquido del hogar no se asocié
estadisticamente de forma significativa, sin embargo, las medias y medianas de los ingresos
del hogar son menores en el grupo con percepcion de retraso. El sistema de salud se asocio
significativamente con la percepcion de retraso en el inicio del tratamiento, siendo un 29,5%
de las personas del sistema publico que percibieron retraso en comparacién a un 13,2% en
el sistema privado. Para los modelos de regresion logistica, la variable tenencia de vivienda
fue significativa para ambos modelos (crudo y ajustado), siendo las personas que arriendan
quienes tenian 2,18(modelo crudo) y 2,61 (modelo ajustado) veces mas chance de percibir
retrasos en comparacion a las personas propietarias de vivienda. Otra variable significativa
en el modelo crudo fue el sistema de salud, siendo las personas del sistema publico quienes
tenian 2,75 veces mas chance de percibir retrasos en el inicio del tratamiento en
comparacion a las personas del sistema privado.

La evaluacion de la calidad de la atencidn fue asociada significativamente con la percepcion
de retraso en la primera consulta, diagndstico e inicio de tratamiento, siendo menor la
evaluacién de calidad en las personas que reportaron retrasos. De forma especifica, el 3,4%
de la muestra califico la atencién como baja (entre nota O y 3), un 17,6% la calificd como
media (nota entre 4 v 7), y un 78,9% la calificé como alta (entre 8 y 10). Las variables
asociadas significativamente a la evaluacion de la calidad fueron la educacion, siendo las
personas con educacion media quienes evaluaban con mayor probabilidad la calidad como
buena y el sistema de salud, siendo las personas del sistema publico quienes tenfan menor
probabilidad de evaluar la calidad como buena. La evaluacién de satisfaccion general de la
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atencién también fue asociada significativamente con la percepcion de retraso en la primera
consulta, diagndstico e inicio de tratamiento, siendo menor la evaluacion de satisfaccién en
las personas que reportaron retrasos. De forma especifica, el 3% de la muestra califico la
satisfaccion como baja (entre nota 0y 3), un 20,5% la calificd como media (nota entre 4y 7),
y un 76,4% la calificd como alta (entre 8 y 10). Para la evaluaciéon de la satisfaccion ninguna
variable fue significativa.

Los tiempos de |a trayectoria terapéutica de pacientes con cancer de mama fueron de 82,4
dias promedio entre la deteccién del signo, sintoma o cambio mamario (SSM) y la toma de
la hora de la primera consulta, 107,2 dias promedio entre la deteccion del primer signo o
sintoma vy la primera consulta, 85,1 dias promedio entre la primera consulta y el diagndstico
del cdncer de mama, y 62,2 dias promedio entre el diagndstico de cancer de mama e inicio
del tratamiento. No hubo diferencias significativas en el nimero de dias de entre deteccion
del primer signo, sintoma o cambio mamario (SSM) y tomar hora, primera consulta,
diagndstico del cdncer de mama e inicio del tratamiento por variables demograficas estado
civil, macrozona de residencia, nacionalidad o pertenencia a pueblos originarios. Para las
variables socioecondmicas, el nivel educacional presenté diferencias estadisticamente
significativas en el tiempo transcurrido entre el signo, sintoma o cambio mamario y la
primera consulta; y entre el diagndstico del cancer de mama e inicio del tratamiento. La
situacién de tenencia de la vivienda presentd diferencias significativas en el caso del tiempo
entre el diagndstico del cancer de mama vy el tratamiento. Respecto al ingreso liquido
mensual, la cantidad de dias entre el diagndstico del cancer de mama e inicio del
tratamiento; y entre el signo, sintoma o cambio mamario y la primera consulta se
correlacionaron de manera estadisticamente significativa (rho Spearman: -0,334, y rho
Spearman: -0,148, respectivamente). El sistema de salud fue significativo para los dias
transcurridos entre la deteccion del SSM y la primera consulta y los dias entre el diagndstico
del cancer de mama y el inicio del tratamiento.

En cancer de pulmén destacan como resultados principales fueron:

La muestra de pacientes con cancer de pulmon se caracterizd por tener un 65% de mujeres
y un 35% de hombres, siendo un 90% de las personas chilenas y un 86,7% declara no
pertenecer a pueblos originarios. El promedio de edad fue 65,9 afios con una mediana de
65,5 aflos. La muestra tenia personas de las 12 regiones del pais y un 70% residia en la
macrozona central. Sobre el estado civil, el 58,4% estaba casado o convivia con pareja. Las
caracteristicas socioecondmicas de la muestra fueron que un 51,7% tenia educacion técnica
o superior, una mediana de ingresos de $420.000 mil pesos y el 71,7% tenia vivienda propia.
La caracterizacion del sistema de salud fue de un 73,3% de las personas pertenecian al
sistema publico (FONASA y FF.AA) y un 21,7% al sistema privado.

El andlisis de percepcion de retraso para las distintas etapas de la trayectoria terapéutica

(primera consulta, diagndstico, tratamiento) fue analizada segun distintas variables
demograficas y socioecondmicas. Los principales resultados fueron:
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La primera consulta fue realizada el mismo dia de la deteccién del signo, sintoma o hallazgo
secundario en el 6,7% de la muestra, el 61,7% de la muestra realizd la primera consulta
dentro del primer mes, y el 41,6% restante luego del primer mes y en algunos casos fue
después de un afio. Sobre la percepcién de retraso en la primera consulta, el 30% refirio
haber percibido retraso en la primera consulta. El 77,78% indicé que el motivo de su retraso
fue por el sistema de salud, principalmente porque fue la primera hora disponible, no sabian
dénde ir o no tenian dinero para llegar a la consulta. El 22% indico que la causa de su retraso
fueron motivos personales, principalmente por no querer ir o estar asustados. Las
caracteristicas demograficas para la percepcion de retraso en la primera consulta estuvieron
relacionadas no significativamente al sexo, edad, estado civil (viudos presentaron mayor
retraso), macrozona de residencia (mayor percepcion de retraso en personas de la
macrozona norte), pertenencia a pueblos originarios. Sobre las caracteristicas
socioecondmicas no hubo asociacion significativa entre el nivel educacional y la percepcion
de retraso para la primera consulta, descriptivamente, las personas con solo educacion
béasica percibieron con mayor frecuencia retrasos en la primera consulta. El tipo de tenencia
de vivienda no fue estadisticamente significativo para el retraso en la primera consulta,
reportando mayor retraso quienes arrendaban. El ingreso liquido del hogar no se asocid
estadisticamente de forma significativa, sin embargo, las medianas de los ingresos son
menores en el grupo con percepcion de retraso. El sistema de salud no se asocié
significativamente con la percepcion de retraso en la primera consulta, descriptivamente el
36,4% de afiliados a FONASA y un 15,4% de afiliados a ISAPRES reportaron retraso. Para los
modelos de regresion logistica, el nivel de educacion y la tenencia de vivienda fueron
variables significativas, sin embargo, presentan intervalos de confianza que superan las 400
unidades. De forma especifica, para el modelo ajustado, las personas con nivel educacional
basico tenian 28,9 veces mas chance de percibir retrasos en la primera consulta que las
personas profesionales, y las personas con educacién media tenian 2,28 veces mas chance
de percibir retrasos en la primera consulta que las personas con educacion superior. Sobre
la tenencia de vivienda, las personas que indicaron ser arrendatarios tenian 22 veces mas
chance de percibir retrasos en la primera consulta que las personas que indicaron que tenian
vivienda propia. Las otras variables fueron no significativas.

El diagndstico fue logrado en el 43,3% de la muestra durante el primer mes luego de la
deteccidn del primer signo o sintoma, el 55% restante posterior al mes. Para el retraso en el
diagnéstico, el 35% refirié haber percibido retraso en el diagndstico. Para un 85,71% los
motivos de este retraso fueron del sistema de salud, principalmente porque no consiguieron
hora para el examen, no consiguieron hora al oncélogo o llegaron a la consulta y no fueron
atendidos. El 14,29% los motivos de este retraso fueron motivos personales, principalmente
por no querer ir. Las caracteristicas demograficas para la percepcion de retraso en el
diagnodstico estuvieron relacionadas no significativamente al sexo, edad, estado civil (solteros
presentaron mayor retraso), macrozona de residencia (mayor percepcion de retraso en
personas de la macrozona sur), pertenencia a pueblos originarios. Sobre las caracteristicas
socioecondmicas no hubo asociacion significativa entre el nivel educacional y la percepcion
de retraso en el diagndstico, descriptivamente, las personas con solo educacion basica
percibieron con mayor frecuencia retrasos en el diagnéstico. El tipo de tenencia de vivienda
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fue estadisticamente significativo para el retraso en la primera consulta, reportando mayor
retraso quienes arrendaban. El ingreso liquido del hogar no se asocié estadisticamente de
forma significativa, sin embargo, las medianas de los ingresos son menores en el grupo con
percepciodn de retraso. El sistema de salud no se asocid significativamente con la percepcion
de retraso en el diagndstico, descriptivamente un 40,9% de las personas del sistema publico
percibieron retraso en comparacion a un 25% en el sistema privado. Para los modelos de
regresion logistica, ninguna variable fue significativas.

El inicio del tratamiento después del diagndstico fue realizado en un 45% de la muestra
durante el primer mes y el 34,9% después del primer mes. 7 personas indicaron que aln no
comenzaban su tratamiento y 2 no tenian indicacion de tratamiento. Sobre el retraso al inicio
del tratamiento por cancer de pulmén, el 31,67% del total de muestra, afirmdé haber tenido
un retraso en el inicio del tratamiento del cancer, Para un 84,21% los motivos de este retraso
fueron del sistema de salud, principalmente poque no conseguir hora para iniciar el
tratamiento, el lugar de la consulta quedaba muy lejos o llegaron a la consulta y no los
atendieron. El 15,79% indico que el retraso fue por circunstancias personales,
principalmente por estar asustado o no tener dinero para llegar a la consulta. Las
caracteristicas demograficas para la percepcion de retraso en el inicio del tratamiento
estuvieron relacionadas no significativamente al sexo, edad, estado civil (solteros
presentaron mayor retraso), macrozona de residencia (mayor percepcion de retraso en
personas de la macrozona sur) y pertenencia a pueblos originarios. Sobre las caracteristicas
socioecondmicas no hubo asociacién significativa entre el nivel educacional y la percepcion
de retraso en el inicio del tratamiento, descriptivamente, las personas con solo educacién
basica percibieron con mayor frecuencia retrasos en el inicio del tratamiento. El tipo de
tenencia de vivienda no fue estadisticamente significativo para el retraso en la primera
consulta, reportando mayor retraso quienes arrendaban. El ingreso liquido del hogar no se
asocio estadisticamente de forma significativa, sin embargo, las medianas de los ingresos son
menores en el grupo con percepcion de retraso. El sistema de salud se asocio
significativamente con la percepcion de retraso en el inicio del tratamiento, siendo un 44,7%
de las personas del sistema publico que percibieron retraso en comparacion a un 8,3% en el
sistema privado. Para los modelos de regresion logistica, ninguna variable fue significativas.

La evaluacion de la calidad de la atencidn fue asociada significativamente con la percepcion
de retraso en la primera consulta, diagndstico e inicio de tratamiento, siendo menor la
evaluacién de calidad en las personas que reportaron retrasos. De forma especifica, el 8,7%
de la muestra calificd la atencion como baja (entre nota Oy 3), un 6,5% la calificd como media
(notaentre4vy7),yun84,8% la calificd como alta (entre 8 y 10). La evaluacién de satisfaccion
general de la atencién también fue asociada significativamente con la percepcién de retraso
en la primera consulta, diagndstico e inicio de tratamiento, siendo menor la evaluacién de
satisfaccion en las personas que reportaron retrasos. De forma especifica, el 3% de la
muestra califico la satisfaccion como baja (entre nota 0y 3), un 20,5% la calificd como media
(notaentre 4y 7),yun 76,4% la calificd como alta (entre 8 y 10)
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Los tiempos de la trayectoria terapéutica de pacientes con cancer de pulmén fueron de 207,7
dias promedio entre la deteccion del signo, sintoma o hallazgo secundario y la toma de la
hora de la primera consulta, 234 dias promedio entre la deteccidn del primer signo o sintoma
y la primera consulta, 102,1 dias promedio entre la primera consulta y el diagndstico del
cancer de pulmon, y 268,1 dias promedio entre el diagndstico de cancer de pulmdn e inicio
del tratamiento. No hubo diferencias significativas en el nimero de dias de entre deteccion
del primer signo o sintoma y tomar hora, primera consulta, diagndstico del cancer de pulmon
e inicio del tratamiento por estado civil, macrozona de residencia, nacionalidad o
pertenencia a pueblos originarios, a un nivel de significancia de 0,05. La edad no se
correlacion6 de manera significativa con ninguno de los lapsos de tiempo analizados.
Tampoco hubo diferencias estadisticamente significativas por nivel educacional ni
percepcion financiera. No hubo diferencias estadisticamente significativas por sistema
previsional de salud en las medianas de los dias transcurridos entre el signo o sintoma, pedir
hora, primera consulta, diagndstico del cancer e inicio del tratamiento. Descriptivamente, la
mediana de los dias transcurridos fue mayores en aquellos afiliados al sistema publico

Este estudio refuerza la importancia de los objetivos de atencién integral presentes en el
plan nacional del cancer, atencién que aun no se visualiza en las trayectorias de todos los
pacientes del pais, siendo un tema relevante a mejorar. Conocer en profundidad las
trayectorias de los pacientes con cancer de mama y pulmdén en Chile; las barreras,
facilitadores y cuellos de botella asociados al proceso de atencién; las necesidades de los
pacientes en estas trayectorias, y la evaluacion de la experiencia y de la calidad de la atencion
por parte de los pacientes revela un conocimiento Unico para nuestro pais y el mundo, el que
puede ser de utilidad para mejorar el proceso de atencion, disminuir brechas en el sistemay
mejorar la calidad de la atencion; permitiendo a los tomadores de decisiones contar con
mayor informacién.

Si bien ambos canceres pueden ser muy distintos, el impacto que tienen en la calidad de vida
de las personas es similar, dificultando la realizacidon de actividades basicas de la vida diaria,
la autoestima, la realizacion personal, el trabajo y las actividades sociales, entre otras. Este
deterioro de la calidad de vida en el caso del cancer pulmonar no tiene apoyos formales en
el sistema de salud, es permanente, y puede ir progresando a un mayor deterioro o disminuir
este, dependiendo de las caracteristicas del diagndstico y tratamientos relacionados. En el
caso del cancer de mama, existen algunas estrategias por parte del sistema de salud y
algunas instituciones para disminuir el deterioro en la calidad de vida, pero su impacto
depende de las caracteristicas de la paciente y de las caracteristicas del diagndstico.

Durante ambas trayectorias, tanto la de pacientes con cancer de mama y de pulmén, losy
las pacientes se ven expuestos a tomar decisiones, algunas de forma muy rapida, por lo que
las estrategias de comunicacion por parte del equipo de salud y el acompafiamiento del
paciente por parte de un familiar o persona significativa son claves para este proceso.
Ademas, las diversas emociones que viven las personas durante sus trayectorias tienen un
impacto directo en sus decisiones y en como enfrentan la trayectoria terapéutica, siendo
clave también los apoyos emocionales en los pacientes.
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Finalmente, este estudio en su perspectiva general multi-métodos permitié construir las
trayectorias terapéuticas de pacientes con cancer de mama y pulmon en Chile, del sistema
publico y privado, identificando puntos criticos de demora para cada trayectoria las que
pueden ser consideradas oportunidades de mejora. También se identificaron barreras,
facilitadores y cuellos de botella en ambas trayectorias y sistemas de salud, teniendo una
mirada clara de las principales diferencias entre el sistema publico y privado.

La informacién presentada en este informe permite una mejor comprension del
funcionamiento del sistema de salud frente al cancer de mama y pulmdn, a través del
reconocimiento de la voz de los pacientes, profesionales de la salud especialistas en cada
uno de los canceresy lideres de organizaciones de pacientes, y de la informacién que pueden
aportar a las mejoras en el sistema y en los procesos de toma de decisiones. Por ser el
primero de su tipo, y por limitaciones de tamafio de muestra para diversos analisis
estadisticos que se busco realizar, también se considera un estudio en esencia exploratorio.
En este sentido, es un estudio inédito que abre una linea de investigacion relevante para
Chile, con gran potencial de aporte a la realidad nacional del manejo del cancer de mamay
pulmoén en nuestro pais. Se reconocen a priori limitaciones y riesgos de sesgo de este estudio,
que, al visibilizarlas como parte del aporte original del mismo, permitirdn a futuro el
desarrollo de mds y mejores estudios de este tipo en Chile.
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