VIl Congreso Chileno
de Salud Publica
IX Congreso Chileno
de Epidemiologia

Rol de las Organizaciones de la Sociedad Civil para la Parﬁcipacién
en decisiones sobre cobertura en salud en Cancer

Obach, A'2., Cabieses, B'?., \lezzani, F**., Roberts, A'2., Campafa, C3., Espinoza, M-.

1.Instituto de Ciencias e Innovacion en Medicina, Centro de Salud Global Intercultural, CeSGl, Universidad del Desarrollo, Santiago, Chile.
2. Centro para la Prevencion y Control del Cancer (CECAN).
3.Instituto de Ciencias e Innovacion en Medicina, Doctorado Ciencias e Innovacion en Medicina, Centro de Salud Global Intercultural, CeSGlI, Universidad del Desarrollo, Santiago, Chile
Proyecto financiado por proyecto FONDAP 152220002, ANID.

Infroduccion

El cdncer es actualmente reconocido como la principal causa de muerte en el pais. En el ano 2020 se promulgd la Ley Nacional del Cancer, que
establece un marco normativo para la planificacion y ejecucion de diversas acciones y politicas orientadas a revertir esta situacion. Dentro de |os
porincipios que orientan esta Ley se encuentra el de participacion de la Sociedad Civil, cuyo fin es fomentar la participacion civdadana y de las
organizaciones. La participacion ciudadana es reconocida como derecho humano en distintas declaraciones del derecho internacional. Chile tiene
una historia reciente de participacion en salud en la Ley de Garantias explicitas en Salud y en la Ley Ricarte Soto. Actualmente, si bien el Plan
Nacional del Cancer (PNC) incorpora el principio de participacion de la sociedad civil, no precisa de quée forma se ejecuta, mas alld de la
incorporacion de tres representantes. Objetivo: Conocer la percepcion del rol, barreras y oportunidades de la participacion de las organizaciones de
la sociedad civil relacionadas a cdncer en Chile, inscritas y no inscritas en el registro nacional de organizaciones vinculadas a salud en el marco de
la participacion ciudadana propuesta en el PNC.
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Materiales y Metodos

Estudio enmarcado en proyecto FONDAP 152220002, ANID “Centro para la Prevencion y Control del Cancer (CECAN)".
Metodologia

Entrevista semi
estructurada

Linea 4: Investigacion en Politica Sanitaria.
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Estudio cuenta con aprobacion del Comité de ética Cientifica, Facultad de Medicina, Clinica Alemana

Total Participantes 28

Resultados
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Conclusion

“ Existen diversas visiones sobre el rol de las organizaciones y su
participacion en la foma de decisiones en salud, no obstante, los
distintfos actores sociales coinciden en la importancia de involucrar
a la sociedad civil organizada en los procesos de toma de
decision.
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Segun
Organizaciones

“Esa perspectiva, ese
conocimiento, esa vivencia, esa
percepcion de la realidad, esa
urgencia de la necesidad es
unica e irremplazable” E2_Ad

Segun Politicos y tomadores de Decision

“» Es necesario crear espacios de participacion con mirada territorial
y de equidad en parficipacion a lo largo de todo el pais.
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“* Importancia de propiciar espacios de dialogo donde se legitfimen

BARRERAS EN LA PARTICIPACION el conocimiento vy rol de las agrupaciones.

= Académicos identifican como barreras la falta de claridad de los procesos de toma de decision, lo que puede
generar competitividad entfre organizaciones. A esto se suma una ausencia de definicion respecto al nivel de
participacion de las agrupaciones y si esta serd vinculante. A su vez, se identifica como barrea la poca
formacion de lideres de organizaciones en abogacia.
Politicos y tomadores de decisidn indican que una barrera importante es la centralizacion de los espacios de
toma de decision en Santiago. Relevan la importancia del territorio y de la educacién para fomentar la
participacion ciudadana, la cual senalan es escasa en torno a la salud y la toma de decision. Ademads, senalan
problemas en el acceso y divulgacion de la informacion de manera fransparente a la ciudadania.
Las agrupaciones advierten como barrera la poca unidn entre organizaciones, por lo que se generan esfuerzos
individuales que no tienen el mismo impacto que tendrian si frabajaran de manera colaborativa. A esto se
suma la falta de informacion y formacion, en particular la abogacia. Estos elementos generan, a juicio de los
lideres de organizaciones, poco avance del PNC, donde ademas indican que hay poca comunicacion con las
agrupaciones en general.

< Se observan diferencias en torno a coOmo debiese ser esa
parhmpcu:lon y el nivel de involucramiento, donde algunos tienen
una vision que se mantienen en un nivel informativo y ofros en un
nivel mas vinculante de la participacion.

< Una barrera importante es la segregacion que existe actualmente
entfre organizaciones que trabajan en torno al cancer, lo que
deriva en gque se generen esfuerzos individuales en diversas

direcciones, lo gue enlentece posibles avances en el PNC.
OPORTUNIDADES

v Académicos plantean importancia de abordar la existencia de conflictos de interés transparentando los

recursos economicos que se involucran en las relaciones, y la oportunidad de sistematizar lo que ya existe en
términos de organizaciones y participacion. Ademds, plantean necesidad de fortalecer las competencias de
agrupaciones para participar en los debates.

Politicos y tomadores de decision senalan importancia de mejorar las instancias de participacion previamente
existentes a fravés de la aplicaciéon de normas y procedimientos claros, y rutas de accién. También senalan la
relevancia de transparentar los financiamientos y profesionalizar las agrupaciones en miras de construir
agendas colectivas amplias, potenciando vinculos de agrupaciones con ofros actores como academia.

Las agrupaciones plantean como oportunidad iniciar mapeando los mecanismos existentes en participacion
para ver oportunidades de mejora y las acciones de las agrupaciones existentes. A su vez, plantean la
importancia de transitar hacia su incorporacion en espacios vinculantes, para lo cual se necesita mejorar la
distribucion de recursos, de informacion y potenciar a las agrupaciones mds jovenes y pequenas.
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< Relevancia de generar mecanismos claros de participacion junto
Ccon una normativa sobre las formas de frabajo y plazos, con el fin
de facilitar la comprension por parte de los distinfos actores del
contexto en el que se generardn las conversaciones.

“ Oportunidad de potenciar la participacion mediante procesos de
socializacion de informacion de manera transparente y de
formacion, en particular de advocacy para el manejo de las
dindmicas de los espacios de discusion y toma de decision.
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