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Marcos regulatorios para el
control del cancer

Al igual que las tasas de muerte a
nivel mundial, el cancer es la segunda
causa de muerte pais, concentrando 1
de cada 4 defunciones, en el afo
2013.

Segin la OMS el tabaquismo es el
factor de riesgo evitable que por si
solo provoca mas muertes por cancer
en todo el mundo; de aqui que por un
largo tiempo el tabaco ha sido el foco
dominante de las politicas de salud
publica para la prevenciéon y control
del céncer. Una expresion de este
predominio es la répida suscripcién
que desde el afio 2003 ha tenido el
“Convenio Marco de la OMS para el
Control del Tabaco” (CMCT); Pacto
internacional, legalmente vinculante,
que actualmente cuenta con 180
Estados Partes.

En tiempos mds recientes, la mirada
se ha puesto en un rango méas amplio
de factores de riesgo vinculados con
los estilos de vida y el medio
ambiente, donde la lucha contra el

cancer, se une al de otras
enfermedades crénicas no
transmisibles (ENT, como
enfermedades cardiovasculares,

diabetes y otras) con las cuales tienen
factores de riesgo comunes (tabaco,
alcohol, dieta y sedentarismo).
Diversos estudios coinciden en
estimar que alrededor de un tercio de
todos los casos de céancer podrian
prevenirse evitando estos factores de
riesgo.

En cuanto a las intervenciones que
puedan tener una dimensién legal, es
posible diferenciar dos grandes
enfoques sobre el uso de la ley: las
regulaciones orientadas a modificar
los entornos, para hacerlos mas
saludables, y las regulaciones
orientadas a modificar las conductas
individuales, apuntando a la
responsabilidad personal en la
gestion de los riesgos en salud.
Algunas revisiones sistematicas de la
literatura cientifica a este respecto,
han sefialado que la opcién de apelar

a la responsabilidad individual ha
mostrado una escasa evidencia en
cuanto a su efectividad para la
prevencion a nivel de la poblacion
general, siendo preferible modificar
los entornos (donde existen
experiencias exitosas con la
regulacién de tabaco, alcohol y las
comidas procesadas, entre otras).

A nivel de la Unién Europea (UE), y
otras regiones, la lucha contra estos
factores de riesgo, se ha establecido
como una prioridad a largo plazo,
entendiendo que estos forman parte
de los determinantes modificables de
la salud, que atafie tanto al Céancer
como otras ENT.

Diferentes paises, en distintas épocas,
han constituido agencias estatales
especializadas en el cancer, con
atribuciones que han variado en el
tiempo, y entre cuyas funciones, se
cuenta comunmente el promover la
investigacion, y liderar o monitorear
el disefio e implementacion de los
planes nacionales de lucha contra el
cancer (INC en Francia, NCI en
EEUU, Céncer Australia, y otras).

Otras intervenciones para el control
del cancer, ampliamente extendidas
dentro de la UE, son la aplicacién de
las directrices sobre garantia de la
calidad en la deteccion del cancer. En
esta linea diferentes paises le han
dado un estatuto legal a los
programas de tamizaje, con especial
énfasis a la deteccion temprana del
cancer de mama y  cancer
cervicouterino, entre otros.

Por otro lado, cabe notar que ademas
de las convenciones internacionales
de caracter vinculante, muchas otras
regulaciones con impacto sobre el
cancer, se encuentran subsumidas en
normas mas generales, como son las
contenidas dentro del Derecho
comercial, Derecho laboral, Derecho
al consentimiento, Derecho
Financiero, Derecho a 1la no
discriminacion y otras.

Esté enfocada en apoyar preferentemente
el trabajo de las Comisiones Legislativas
de ambas Camaras, con especial atencion
al seguimiento de los proyectos de ley,
contribuyendo a la certeza legislativa y a
disminuir la brecha de disponibilidad de
informacion y anélisis entre Legislativo y
Ejecutivo.
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Tel.: (56)32-226 3168 (Valpo.)

El presente documento responde a una
solicitud parlamentaria del Congreso
Nacional, conforme a sus orientaciones y
particulares requerimientos. Por
consiguiente, tanto la tematica abordada
como sus contenidos estan determinados por
los pardmetros de analisis acordados y por el
plazo de entrega convenido. Su objeto
fundamental no es el debate académico, si
bien su elaboracién observd los criterios de
validez, confiabilidad, neutralidad y
oportunidad en la entrega.
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Introduccion

El presente informe se propone explorar la contribuciéon
de la ley para la prevencion y control de cancer, a través
de la experiencia de otros paises.

Para estos efectos se consideraron las politicas de
algunos paises seleccionados, identificando aquellas
medidas referidas explicitamente a la lucha contra el
cancer, que cuentan con una base juridica, atendiendo
a los cuatro componentes basicos del control del
cancer: prevencion; deteccién temprana; diagndstico y
tratamiento; y cuidados paliativos (ver figura 1, en
capitulo 3).

Al examinar las normativas conocidas como “leyes del
cancer” en diferentes paises, se observa que estas son
de muy diferente data, con contenidos especificos muy
distintos, segun el contexto histérico y epidemiolégico
en que han sido propuestas.

Sin embargo, cabe notar que actualmente muchas de
estas regulaciones estan subsumidas en otras normas
mas generales de distinta dimension, como es dentro
del Derecho comercial, Derecho laboral, Derecho de los
pacientes; Derecho Financiero; Derecho a la no
discriminacion, y otros.

Segun estimaciones de la Organizaciéon Mundial de la
Salud (OMS), el cancer es la segunda causa de muerte
a nivel mundial; y alrededor del 75% de todas las
muertes por cancer se produce en paises con ingresos

econdmicos bajos y medios, donde el nimero de casos
de céancer estd aumentando con mayor rapidez (WHO;
Cancer. 2017).

En Chile, igualmente, el cancer es la segunda causa
de muerte para ambos sexos con 24.592 defunciones
el afio 2003, lo que representa un 24,6% de todas las
causas de muertes de ese afio'. En los Ultimos afios,
para ambos sexos se observa una tendencia creciente
en la mortalidad por cancer de colorrectal y de pulmoén
(MINSAL; 2017).

Cabe advertir que para muchos tipos de cancer, se
observan grandes diferencias en las tasas de
supervivencia entre los paises, lo que refleja
disparidades mas amplias en la disponibilidad de
recursos, y en el acceso y funcionamiento del sistema
de salud. En este sentido, es sabido que la oportunidad
del diagnéstico y la calidad de la atencién son, junto a

" El mismo afio, desagregada la mortalidad de cancer segun sexo, se
encuentra que, en orden decreciente, que las principales causas en el
hombre son el cancer de préstata, estbmago y pulmédn, y en la mujer,
el cancer de mama, vesicula y vias biliares, estdmago y pulmon,
cervicouterino.
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otros factores, determinantes de la sobrevida de las
personas afectadas 2 .

Aun cuando las tasas de incidencia global de cancer en
paises menos desarrollados son la mitad de las
encontradas en paises mas desarrollados, para ambos
sexos, las tasas de mortalidad son similares. La
sobrevida en cancer es peor en paises menos
desarrollados, producto de Ila combinacion de
diagnoésticos en etapas de enfermedad mas avanzada y
acceso limitado a tratamientos efectivos, en los tiempos
adecuados.

En Chile, a estas disparidades, se afiaden otras, como
es la configuracién del perfil epidemiolégico de
geolocalizaciones de los canceres, elaborado en base al
sistema de registro nacional (RPC3), el cual, a pesar de
sus insuficiencias, muestra que existen importantes
diferencias en las incidencias de Cancer por region. El
estudio de ltriago et al., explica que esto se debe
principalmente a la exposicién diferencial a factores de
riesgo de cancer dentro del territorio nacional, donde
por ejemplo:

...en el norte de Chile, la mayor incidencia de
canceres estan asociados a factores de riesgo
ambientales como la exposicion a arsénico y a
R.U.V. vy, por el contrario, en el sur, son los
canceres de los organos digestivos los de mayor
riesgo, los cuales se asocian mas a habitos y a
practicas alimentarias (ltriago; L et al; 2013).

I. El tabaco y la modificacion de los
estilos de vida para la prevencion del
Cancer

Un gran porcentaje de la carga por cancer puede ser
prevenida aplicando los conocimientos actuales para el
control de cancer, estableciendo programas de cese de
tabaco, vacunacion, deteccién precoz y tratamientos
oportunos.

El Programa de Céancer de la OMS, reconoce al
tabaquismo como el factor de riesgo evitable, que por si

2 Disponible http://www.mccabecentre.org/focus-areas/treatment-and-
support

3 El Registro Poblacional de Cancer (RPC) es un sistema que recoge
informacién de todos los casos nuevos de cancer que se producen en
una poblaciéon determinada. Las directrices para este sistema de
vigilancia, estan definidas en Norma Técnica N° 72, sobre el Registros
Poblacionales de Cancer del 07.12.2004, del Ministerio de Salud de
Chile.

solo provoca mas muertes por cancer en todo el
mundo* (OMS/OPS; 2017 Programa de Cancer).

La prevalencia de este factor de riesgo no es menor en
Chile, si consideramos que los estudios comparados,
para el afio 2013, muestran que el consumo de tabaco
en Chile es uno de los mas altos del planeta, y la
poblacién chilena mayor de 15 afios lidera el ranking de
tabaquismo en las Américas, con 40,6 por ciento?
(OMS/OPS; 2016).

Por lo anterior, durante un largo tiempo, el tabaco ha
sido el foco dominante de los estudios y politicas de
salud publica orientados hacia a la prevencion y control
del cancer®.

De aqui, que para referirse a los desafios legislativos en
materia de prevencion y control del cancer, es ineludible
la mencion al “Convenio Marco de la OMS para el
control del Tabaco” (CMCT)".

Este tratado internacional, legalmente vinculante, se
convirti6 en ley en el 2005 al ser ratificado por 40
paises, luego que la 56a Asamblea Mundial de Salud lo
adoptara por unanimidad el afio 20038. Actualmente,
este cuenta con 180 Estados Partes incluidos 30 de los
35 paises de la Region de las Américas °. La
trascendencia de este tratado se explica por ser uno de
los pactos internacionales de mas rapida aceptacién en
la historia de la Organizacion de las Naciones Unidas
(ONU), convertido luego en un modelo de recurso legal
para la prevencion, replicable en otros ambitos de la
salud.

En tiempos mas recientes, sin embargo se ha venido
ampliando la mirada para poner igual atencién hacia la

4 Se estima que este provoca aproximadamente el 22% de las
muertes anuales por esa causa.

5 Proporcién de encuestados que fumo algin producto de tabaco en
los 30 dias previos a la encuesta, segun datos estandarizados por la
edad para el afio 2013, para paises de la regidon con informacién
disponible.

8 EI humo de tabaco provoca muchos tipos de cancer distintos, como
los de pulmédn, eséfago, laringe (cuerdas vocales), boca, garganta,
rifidén, vejiga, pancreas, estébmago y cuello del Utero. Alrededor del
70% de la carga de cancer de pulmén puede achacarse al tabaquismo
como Unica causa.

" Directrices y opciones y recomendaciones de politica para la
aplicaciéon del CMCT de la OMS. Disponible en
http://www.who.int/fctc/treaty instruments/es/ (Julio; 2017)

8 Disponible en
http://apps.who.int/gb/archive/pdf files/WWHA56/sa568r1.pdf

(Julio; 2017)

9 Este fue ratificado igualmente, por Chile, donde rige desde el 11
septiembre del afio 2005,
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importancia de otros factores de riesgo, vinculados con
los estilos de vida'® y el medio ambiente™!.

Un hito de la lucha contra de estos factores, es el
llamado de OMS a frenar el avance de las ENT a nivel
mundial, plasmado en “2008-2013 Action plan for the
global strategy for the prevention and control of
noncommunicable diseases”, publicado el afo 2009, y
donde se plantea la urgencia de prevenir y controlar el
cancer, junto con las otras tres principales ENT, como
son las enfermedades cardiovasculares, la diabetes y
enfermedades respiratorias cronicas. Esta estrategia es
recogida posteriormente a nivel regional, con el Plan de
accion para la prevencion y el control de las
enfermedades no transmisibles en las Américas 2013-
2019 (OPS/OMS; 2014).

II. La necesidad de una respuesta
comprehensiva contra el cancer

Diversos estudios coinciden en estimar que alrededor
de un tercio de todos los casos de cancer podrian
prevenirse evitando factores de riesgo clave como el
tabaco, el consumo abusivo de alcohol, la dieta poco
saludable y la inactividad fisica'?(OMS/OPS, 2017). Con
este enfoque, cabe recordar que ya el afio 2004, la
OMS habia adoptado la "Estrategia mundial sobre
régimen alimentario, actividad fisica y salud" (OMS;
2004).

Asi, la lucha contra el cancer se incorpora a un abordaje
que, atendiendo al principio de costo efectividad, pone
el énfasis en la gestidon de riesgos con una mirada mas
comprehensiva de la politica publica, como indica la
siguiente  recomendacion de OPS para |la
implementacion de los programas nacionales:

“Cuando se integra la prevencion de enfermedades
croénicas y otros problemas relacionados (Salud
Reproductiva; VIH; salud Laboral y
medioambiental), ofrece el mayor potencial de
salud publica y el método mas costo eficaz a largo
plazo para el control del cancer” (OPS/OMS; 2017)

Asi, para la gestion de un programa integral de lucha
contra el cancer, las recomendaciones de OMS
consideran diferentes medidas, partiendo por la

' Incluyendo factores como son la obesidad y el uso nocivo del
alcohol

" Incluyendo la exposicion a factores como asbesto, radiacion y otros
2 Existe un nexo entre el sobrepeso y la obesidad, por un lado, y
muchos tipos de cancer, como el de eséfago, colon y recto, mama,
endometrio y rifidn, por el otro

prevencion, donde se incluyen factores de riesgo que
son compartidos con otras ENT (ver figura 1). Estas
medidas requieren complementarse con programas de
tamizaje y vacunacion, considerando que estas
patologias tienen una probabilidad de curacion elevada
si se detectan temprano y se tratan adecuadamente.
(OMS/OP; 2017)

Figura 1: Principales componentes para un programa
integral del Cancer
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Fuente: OMS/OPS Programa de Cancer '3

III. Funcion de la Ley en la lucha
contra el cancer

Cualquier analisis de la contribucion que pueden hacer
los marcos regulatorios para el control del cancer en
diferentes paises, requiere partir de la base de que
éstas variaran dependiendo de la estructura
constitucional de cada pais, la amplitud de leyes en
salud publica, asi como de diversos factores politicos y
culturales.

Para evaluar estas oportunidades, es necesario
considerar luego cuales son, en cada contexto, los
determinantes modificables susceptibles de tener una
dimension legal.

Al respecto, importa advertir que la identificacion de
estos determinantes variarda de forma considerable
segun el enfoque adoptado. Esto es, dependiendo de si
se privilegian las intervenciones regulatorias que
modifican los entornos (fisicos, econémicos y
culturales), o bien se focalizan en modificar las
conductas individuales (apuntando a la responsabilidad
personal en la gestion de los riesgos).

8 OMS/OPS (2017) Programas de Cancer Integral. Disponible en
http://www.paho.org/hg/index.php?option=com_content&view=article&i
d=292&Itemid=3904&lang=es (Julio, 2017)
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En el uso de la ley cabe considerar igualmente las que
se establecen en diferentes niveles y ambitos de
aplicaciéon. En este sentido, importa diferenciar las
regulaciones segun correspondan al ambito de
intervencion internacional, nacional o sub nacional. Asi,
por ejemplo, en el marco mas general cabe considerar
los problemas que generan las barreras de acceso a
medicamentos esenciales, que determinan los acuerdos
de comercio y de respeto a la propiedad intelectual,
como efecto de la suscripcion de convenios multi o
bilaterales.

Por otro lado, el estudio desarrollado por la escuela de
leyes de la Universidad de Sidney, sobre el uso de la ley
como instrumento de prevencion del cancer destaca
como principal funcién de esta su capacidad de influir la
conducta de grandes masas de poblacién. Aqui el gran
desafio consiste en propiciar la modificacion de los
estilos de vida compatibilizandola con las libertades
individuales y los valores nacionales (Magnusson,
2011).

Teniendo a la vista la experiencia de Australia y otros
paises desarrollados, donde se ha dado especial
énfasis a las politicas de prevencion, los resultados de
dicha investigacion ponen de relieve que los valores de
la responsabilidad personal por la propia salud y la
libertad comercial, estan a la base de la discusion sobre
el uso de ley. Esto es, discusiones donde han tenido
especial énfasis, aspectos como los siguientes:

— la ley como instrumento para crear ambientes
saludables;

— el respeto a los derechos civiles;

— la regulacién de tabaco, el alcohol y las comidas
procesadas son centrales dado que estas
industrias  tienen considerables beneficios
economicos con el sobre consumo existente en la
actualidad. (Magnusson, 2011).

Por otro lado, si consideramos que la industria es quien
promueve y modula los patrones de consumo masivo en
las sociedades modernas, la generacion de entornos
saludables adquiere mayor importancia que la
modulacién de las conductas individuales, en lo que
atafie a la prevencion. En esta linea, en el estudio de la
Universidad de Sidney, se advierte que a la luz de la
literatura cientifica, la delegacion de responsabilidades
individuales para una prevencion efectiva tiene escasa
evidencia a nivel de la poblaciéon general (Magnusson,
2011). Es por esto que resulta mas recomendable la
modificacion de los entornos, donde existen
experiencias de regulaciones exitosas.

IV. Las Regulaciones de la
Comunidad Econémica Europea

1. Lecciones para la prevencion

En la lucha contra el Cancer, la Comunidad Europea ha
recomendado adoptar la prevencion primaria como la
estrategia mas rentable. De aqui que el combate contra
ciertos determinantes de la salud, como son el
tabaquismo, la mala alimentacion y la inactividad fisica,
se han establecido como una prioridad de largo plazo
para reducir la carga de enfermedad en la region
(Comision Europea; 2017).

Asi, la Comisién Europea ha destacado recientemente
las siguientes medidas, en concordancia con los marcos
normativos establecidos de la region:

a) Ejemplo de medidas susceptibles de usar la ley,
inspiradas en el marco de la Convencion de OMS
para el Control del tabaco en la Region de
Europa':

— Establecer una prohibicién completa de toda
publicidad, promocién y patrocinio del tabaco.

— Asegurarse de que los paquetes de cigarrillos y
el envasado de los productos de tabaco
contengan advertencias pictéricas legibles,
claras y visibles.

— Considere la posibilidad de restringir o prohibir
el uso de logotipos, colores, imagenes de marca
o informacion promocional en los envases de
tabaco.

b) Ejemplo de medidas susceptibles de usar la ley,
inspiradas en el Plan de Accién Europeo 2015 -
2020 sobre Alimentos y Nutricion.

— Desarrollar e implementar politicas nacionales
para prohibir (o eliminar virtualmente) las grasas
trans en la provisién de alimentos.

— Establecer fuertes medidas para reducir el
impacto global de todas las formas de
publicidad de alimentos ricos en energia, grasas
saturadas, grasas trans, azlcar o sal, que estén
dirigidas a menores de edad.

— Establecer rétulos o etiquetados de alimentos
que sean faciles de entender para ayudar a los
consumidores a identificar opciones mas
saludables.

“ WHO Regional Committee for Europe. Roadmap of actions to
strengthen implementation of the WHO Framework Convention on
Tobacco Control in the European Region 2015-2025 Disponible en
http://www.euro.who.int/ _data/assets/pdf file/0011/282962/65wd10e
Tobacco 150475.pdf?ua=1
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c) Ejemplo de medidas suceptibles del e uso de la
ley, inspiradas en el Plan de accién Europeo para
reducir el dafio del uso de Alcohol 2012—-2020"5.

— Reducir la densidad del comercio y de los
horarios de apertura para de venta de alcohol
mediante la concesion de patentes.

— Regular el patrocinio de actividades promovidas
por bebidas alcohdlicas.

— Establecer un precio minimo al litro de alcohol
puro.

Una mirada mas amplia sobre el uso de la Ley para
regular los estilos de vida en las ultimas décadas dentro
de la Union Europeal®, muestra que las estrategias
adoptadas presentan distintos modelos:

— Por un lado, la politica europea para el control del
tabaco se caracteriza por un abordaje
fuertemente legislativo, con un férreo control,
estableciendo normas juridicamente vinculantes
para influir en la demanda de productos del
tabaco.

— Por otro lado la accion de la Uniéon Europea para
reducir el consumo de alcohol, ha estado basada
principalmente en el intercambio de buenas
practicas entre actores relevantes y en la
adopcion de normas de autorregulacion por parte
de la industria para la contencion de dafios (mas
que la prevencion del consumo).

— La prevencion de la obesidad, en cambio, en la
Union Europea se ha adoptado desde un enfoque
intermedio, con la adopcibn de normas
vinculantes para productos alimenticios vy
llamados a la industria para que adopte
estandares de buenas practicas mediante normas
de auto-regulacién  (Alemanno, 2016; WHO

2017).
Como resultado del aprendizaje que ha dejado la
implementacion de estas estrategias, Alemanno
recomienda prestar especial atencién 3 reglas

principales, como son:

a. El respeto por el principio de subsidiariedad y
proporcionalidad.

® WHO Regional Committee for Europe. (2012) European action plan
to reduce the harmful use of alcohol 2012—2020.Disponible
http://www.euro.who.int/ _data/assets/pdf file/0008/178163/E96726.p
df

6 World Health Organization (2017). Key considerations for the use of
law to prevent noncommunicable diseases,
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0009/333954/Moscow-
report.pdf?ua=1

b. El cumplimiento de las reglas internacionales del
comercio, especialmente de las obligaciones
contraidas con la Organizacion Mundial del
Comercio (OMC).

c. Respetar los derechos fundamentales en el marco
de la UE y la convencion europea de derechos
humanos (Alemanno, A ; 2016)

En este marco, de acuerdo a Alemanno, la gran
dificultad para poner en practica estas estrategias en los
paises miembros es el requerimiento de dibujar una
delgada linea que permita aqui separar entre
intervenciones legitimas e ilegitimas (Alemanno, A,
2016).

2. Bases legales para el
diagnéstico temprano

Tamizaje y

El término cribado o tamizaje, es utilizado para indicar
una estrategia aplicada sobre una poblacion para
detectar una enfermedad en individuos asintomaticos
(sin signos de esa enfermedad).

En el caso del cancer, el tamizaje tiene por objetivo
reducir la mortalidad por esta enfermedad. En este
sentido, cuando se detectan las lesiones precancerosas
y se consiguen tratar oportunamente, la incidencia de la
enfermedad también se reduce.

Para ciertos canceres de mayor prevalencia en la
region, la UE ha elaborado algunas directrices sobre
garantia de la calidad en la deteccion y confirmacion
diagnoéstica del cancer. Por orden cronologico estas
directrices se refieren al diagndstico del cancer de
mama (2006, suplementos 2013), cervicouterino (2008,
segunda edicion 2014) y colorrectal (2010).

De acuerdo con el informe sobre Deteccién de Cancer
en la Unidon Europea (IARC, 2017) 7, los paises
pioneros en establecer programas para la deteccion del
cancer de mama, fueron Suecia, Finlandia, Reino
Unido y Holanda (1986, 1987, 1988 vy 1989,
respectivamente), observandose que casi todos los
paises de la regién han adoptado la mamografia digital,
como método de deteccion.

De los paises pioneros, sélo Holanda cuenta con una
base legal para estos diagnésticos. Sin embargo, dentro
del conjunto de paises miembros de la comunidad

7 International Agency for Research on Cancer (IARC).(2017).
Cancer Screening in the European Union. Report on the
implementation of the Council Recommendation on cancer screening.
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europea, el informe referido identifico mas de 10 paises
de la regién que contaban con leyes para este tamizaje
especifico, segun la actualizacion realizada hasta el afo
2016 (Alemania, Bélgica, Dinamarca, Espafia e ltalia,
entre otros, eran parte de ellos). Cabe senalar, que los
demas paises, igualmente cuentan con
recomendaciones oficiales para estos programas, sin
una base legal o juridica especifica, siendo el rango de
50 a 69 afos, las edades mas frecuentes de su
poblaciéon objetivo (IARC, 2017)'8. Los programas mas
amplios apuntan el tamizaje a una poblacién de 40 afios
de edad y mas.

En cuanto al cancer cervicouterino, si bien la mayoria
de los paises de la UE tienen algun programa con base
poblacional para su deteccion temprana®, donde los de
Suecia y Finlandia son los mas antiguos, en sélo 7 de
ellos estos programas tienen una base legal (IARC,
2017) 20 . Mayoritariamente estos programas estan
dirigidos a mujeres de 25 a 64 afios de edad, siendo el
mas amplio el de Republica Checa dirigido a mujeres
mayores de 15 afnos de edad.

3. La proteccion de los trabajadores contra
los agentes carcinégenos

A escala de la UE, las normas minimas de proteccion
de los trabajadores contra la exposicion a sustancias en
el trabajo estan establecidas en la Directiva 2004/37/CE
(exposicion a agentes carcindgenos o mutagenos), la
Directiva 98/24/CE (agentes quimicos) y la Directiva
2009/148/CE (exposicion al amianto). Estas Directiva
complementan el Reglamento (CE) N° 907/2006,
relativo al registro, la evaluacién, la autorizacion y la
restriccion de las sustancias y mezclas quimicas
(REACH) y demas elementos de la normativa sobre
productos quimicos, centrandose en situaciones
especificas en el lugar de trabajo.

A la base de estas directivas esta el reconocimiento de
que las medidas nacionales en este ambito varian
considerablemente, o que conduce a distintos niveles
de proteccion de los trabajadores en la UE (Comisién
Europea; 2016, 2017). De aqui que estas normativas,
se enmarcan dentro del propésito de establecer valores
limite de exposicion a sustancias, que fomenten la
proteccion a escala de la UE y avanzar asi hacia la
igualdad de condiciones entre las empresas.

'8 Ibid. p. 81 Table 3.1.1. Breast cancer screening programmes in the
EU member states:

® Al menos 22 de 28 paises, segun recuento del afio 2016

20 Ibid. p. 83 Table 3.2. Cervical cancer screening programmes in the
EU member states.

4. La vigilancia del cancer en el plan
nacional de Alemania

En el caso de Alemania, la Ley de Deteccidn y Registro
del Cancer?!, se propone mejorar el acceso, la eficacia
y la calidad de los programas existentes de deteccion
del cancer, Para ello, esta ley que entr6 en vigor el afio
2013, crea un marco legal para convertir los anteriores
programas de detecciébn del cancer cervical vy
colorrectal, en programas organizados de tamizaje, en
adelante sobre con una base poblacional. (Helou, A;
2014).

De esta manera, en Alemania se adecuo a legislacion
nacional a las directrices europeas sobre garantia de la
calidad en la deteccién y confirmacion diagnéstica del
cancer, esto a la par de otorgar un fundamento juridico
a las recomendaciones centrales contenidas en Plan
Nacional Aleman del Cancer?2.

La estrategia adoptada en este plan es que todas las
personas elegibles de la poblacién meta reciba una
carta de invitacion personal, para asi incrementar la
tasa de participacion en el programa de cribado. La ley
también establece que los datos del registro de cancer
deben ser utilizados para fines de aseguramiento de la
calidad y de monitoreo de los programas de deteccion.

Para ello, se delegé en un Comité Federal Mixto%, la
responsabilidad de implementar la Ley, definiendo mas
explicitamente los detalles de los programas de
tamizaje.

La misma Ley, a su vez regula la vinculacién de los
datos entre los distintos programas de tamizaje y los
registros de cancer en el pais (incluyendo aqui, tanto los
datos epidemiolégicos como clinicos).

5. La agencia nacional de lucha contra el
cancer y “derecho al olvido” en Francia

Dentro de las diversas normas generales sobre la
proteccion de la salud que regulan el derecho a la
prevencion, informacién y tratamiento del cancer en el
Cadigo sanitario francés, asi como otras enmarcadas en
la proteccion del trabajador incorporadas al Cdédigo del

2! "Law on the Further Development of the Early Detection of Cancer
and Quality Assurance Through Clinical Cancer Registries” por su
correspondiente denominacién en idioma ingles.

22 Working Document on National Cancer Plan German (2012).
Disponible en idioma aleman en
http://www.epaac.eu/from_heidi_wiki/Germany Working Document o
n_NCP_German 4.1.2012.pdf (Julio, 2017)

2 Este lo integran representantes de los médicos , dentistas,
hospitales y aseguradoras de salud.
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trabajo referentes a ciertos agentes carcindégenos, cabe
destacar la ley que establece la creacion de una
agencia especializada para la lucha contra esta
enfermedad.

a.) Instituto Nacional del Cancer (INC)

Asi, en el afo 2004 se publicé en el diario oficial de
Francia la Ley N°2004-8062* sobre la Politica de Salud
Publica, donde se dispone la creacion del Instituto
Nacional del Cancer (INC)?5. De acuerdo a la ley este
Instituto se crea como una agencia estatal experta en
salud publica y cancerologia, encargada de coordinar
acciones de lucha contra el cancer, que opera bajo la
supervision conjunta del Ministerio de Asuntos Sociales,
Salud y Derechos de la Mujer, y del Ministerio de
Educacién Superior e Investigacion. EI INC esta
constituido bajo la figura de un Grupo de Interés Publico
(GIP) donde converge el Estado, las grandes
asociaciones de lucha contra el Cancer, las
aseguradoras de salud, los organismos de investigacion
y federaciones de hospitales.

Entre sus facultades, esta el observar y evaluar el plan
nacional de lucha contra el cancer, apoyandose
especialmente en los profesionales, la industria y la
asistencia sanitaria, asi como en los representantes de
los usuarios del sistema. Es parte de su misién también
el desarrollar y hacer seguimiento a las acciones
comunes entre operadores publicos y privados en
cancerologia, en los ambitos de la prevencién, la
epidemiologia, el diagndstico, la investigacién, la
ensefianza, la atencién y la evaluacion (acapites 1° y 6°
de la mision del INC, segun el articulo 33 de la Ley
N°2004-806).

b.) “Derecho al olvido” para personas
recuperadas de Cancer

En vistas a mejorar la calidad de vida de los ex
pacientes tratados de Cancer, una nueva ley conocida
como “Derecho al olvido”?%, entré recientemente en
vigencia en Francia. Esta ley, publicada a inicios del
presente ano, permite a las personas que se han
recuperado de algun cancer?’, mejorar sus condiciones
de acceso a los préstamos y seguros, esto es, sin que

% Loi n° 2004-806 du 9 aolt 2004 relative a la politique de santé
publique . Disponible en
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT00
0000787078&dateTexte= (Julio, 2017)

25 |nstitut National du Cancer. Disponible en http://www.e-cancer.fr/
(Julio, 2017)

2 Droit — Finance, 2017

27 Aplica igualmente a personas que estuvieron afectadas por el virus
de hepatitis C

sean afectados por mayores recargos o tasas de interés
mas elevadas. De esta manera, la ley es un avance
hacia lo no discriminacion, en la linea de la convencion
AERAS?8 (asegurarse y ser prestatario de crédito con
un riesgo agravado de salud)?°.

De acuerdo a dicha ley los ex enfermos de cancer no
deberan declarar su anterior patologia cuando ya han
pasado 10 afios desde un tratamiento, sin recaidas.
Este plazo se reduce a 5 afios después de finalizado el
protocolo terapéutico, para los canceres diagnosticados
antes de los 15 afios de edad.

La misma ley consagra la adopciéon de una "matriz de
referencia" que establece, patologia por patologia, el
tiempo después del cual los ex pacientes pueden
adquirir una pdliza de seguro sin primas adicionales o
exclusién de garantia, en iguales condiciones que las
quienes no han sido afectados por una de estas
enfermedades (Le Monde; 2017). Estos plazos varian
entre 48 semanas y 10 afios, para ciertos tipos de
cancer.

V. Evolucion de la ley nacional del
cancer en EEUU

La Ley Nacional del Céncer se instala en 1937 en
EEUU, siendo esta la primera vez que el Congreso de
este pais asigna fondos a una enfermedad no
infecciosa.

Mediante esta ley se constituy6 el Instituto Nacional del
Cancer (NCI), el cual sigue siendo la principal agencia
federal dedicada a abordar las necesidades de
investigacion 30 y capacitaciéon para la causa, el
diagnéstico y el tratamiento del cancer.

Mediante la Ley del Servicio de Salud Publica de 1944,
el NCI paso6 a formar parte de los Institutos Nacionales
de Salud (NIH)3'. Por ultimo, fue La National Cancer Act

2 AERAS, por su denominacion en francés « s'assurer et emprunter
avec un risque aggravé de santé ».

2 La convencién AERAS permite en Francia que las personas con
problemas de salud puedan obtener mas facilmente un crédito
hipotecario o de consumo, en determinadas condiciones, en las
cuales un seguro otorga garantias a sus empréstitos.

30 El legislador encomendd al NCI que ayudara y promoviera la
investigacion del cancer en otras instituciones publicas y privadas,
propésito que sigue impulsando la mision del NCI en la actualidad

3! Enmiendas posteriores a la dictacion de esta ley, fueron sumando
responsabilidades al NClI, incluyendo en estas el establecimiento de la
Junta Nacional de Control del Cancer, los programas de control del
cancer, la difusion de informacion, la creacion de centros de cancer, la
constitucion del Panel Presidendical del Cancer.
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de 197132, la ley que estableci6 al NCI con la
institucionalidad que lo rige en la actualidad. Esta ley le
otorga amplias facultades al Director del NCI para
planificar y desarrollar un Programa Nacional del
Cancer que incluyera el NCI, otros centros de
investigacion y otros programas federales o no. Esta ley
estableci6 también un procedimiento especial de
financiamiento, donde el presupuesto es presentado
directamente por del directorio del NCI al Presidente y el
Congreso (conocido como “bypass budget’). Junto con
la ampliacién de atribuciones al director del NCI, la ley
dispone la creaciéon Consejo Nacional Asesor para el
Cancer (NCAB, por su denominacion de National
Cancer Advisory Board, en inglés) compuesto por 18
miembros de designacion presidencial. Ademas
establece el Panel Presidencial para del Cancer (PCP,
por su denominaciéon de President’s Cancer Panel, en
inglés), encargado de elaborar un reporte anual para el
presidente y sostener audiencias publicas.

Entre otras enmiendas, la Ley de 1971 proporcioné
fondos adicionales al NCI para establecer 15 nuevos
centros de investigacién en cancer, programas locales
de control, y un banco internacional de datos sobre
investigacion en céncer.

VI. Cancer Australia

Cancer Australia, una entidad constituida legalmente
por la “Cancer Australia Act 2006, es la encargada de
fortalecer y asesorar al gobierno australiano en el
desarrollo de un enfoque estratégico para el control y
tratamiento del cancer en esa nacién®. Esta entidad es
liderada por un Director General, el cual reporta
directamente al Ministro de Salud, y que para llevar a
cabo su mision cuenta con un Consejo Asesor
nombrado por el Ministro.

Ademas del liderazgo nacional en el control del cancer,
entre ofras atribuciones, a Cancer Australia le
corresponde las siguientes funciones:

— quiar los perfeccionamientos cientificos para la
prevencion, tratamiento y cuidados del cancer;

% Esta ley es una enmienda a la Ley Ley del Servicio de Salud
Publica de 1944, donde se consolidan las atribuciones del NCI. La ley
fué firmada por el presidente Nixon, en el marco de lo que
denominaba “la guerra contra el cancer’ , que en los afios 1970
representaba la segunda principal causa de muerte en el pais.

3 Esta se define como una entidad de la Comunidad de Naciones
(Commonwealth) que se rige bajo el sistema de gobernanza y
auditoria establecida en el Public Governance, Performance and
Accountability Act 2013,

— coordinar y vincular la amplia gama de grupos y
proveedores de prestaciones de salud interesados
en el cancer;

— supervisar el presupuesto destinado a Ila
investigacién sobre el cancer (Parte 2, seccion 7,
Cancer Australia Act 2006)

The McCabe Centre for Law and Cancer es una
iniciativa conjunta del Cancer Council Victoria y la
UICC34, que se ha propuesto como principal mision
contribuir a la utilizacién efectiva de la ley para la
prevencion, el tratamiento, apoyo terapéutico y la
investigaciéon del cancer. En esta linea, en 2012
iniciaron un estudio para identificar la manera en que los
pacientes de cancer, sus familias y los profesionales de
la salud se ven afectados por la ley en dicho pais,
relevando los siguientes aspectos principales, donde
existe un eventual impacto de la normativa al respecto.

— Capacidad para tomar decisiones informadas
sobre el tratamiento (tanto durante como antes
del tratamiento) y para que estas decisiones sean
respetadas.

—  Suministro de informacién pertinente y accesible
sobre los costos de las opciones de tratamiento.

— El regreso al trabajo y la asistencia al trabajo
durante el tratamiento, después del tratamiento y
durante la gestion de los efectos secundarios del
tratamiento (por ejemplo, la aplicacion de la
legislacion sobre discriminacion).

— Acceso a prestaciones de seguridad social,
seguros (por ejemplo, viajes y salud) y apoyo
para viajes de tratamiento3®.

— Acceso de los miembros de la familia a los
resultados de las pruebas genéticas.

— La regulacion de las practicas de tratamiento
erréneas o poco éticas y las afirmaciones falsas o
engafnosas sobre el tratamiento (McCabe Centre
for Law and Cancer; 2017b).

1. Aspectos criticos del consentimiento
informado

Respecto al consentimiento informado el estudio
McCabe destaca en este item la importancia del acceso
a la informacién financiera. Dada la creciente
complejidad de los cuidados, y el incremento de

3UICC, por su denominacién en inglés “Union for International Cancer
Control " se propone unir la comunidad del cancer para reducir la
carga global del cancer, promover una mayor equidad e integrar el
control del cancer en la agenda mundial de salud y desarrollo.

% La falencia de acceso a tratamientos con especialistas impacta
fuertemente en los resultados de salud, especialmente para personas
de zonas apartadas.
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costosas terapias innovadoras, el consentimiento
informado, incluido el consentimiento financiero, se
han vuelto un aspecto critico desde el punto de vista de
los derechos del paciente. Al respecto se citan estudios
que sugieren, tanto en Australia como otros paises, las
practicas en este ambito son muchas veces
inadecuadas.

Igualmente complejo parecen las decisiones al final de
la vida, y la planificacion anticipada de consentimiento a
los cuidados paliativos, normas que en Australia varia
notablemente dependiendo del Estado y los territorios.
Asi, en algunos Estados rige una ley mas general que
permite el rechazo y consentimiento anticipado de
tratamientos para una condicion de salud determinada,
cuando esta es una condicién vigente®, mientras en
otras jurisdicciones, se permite establecer directrices
sobre condiciones futuras y no sélo para una condicion
actual.

El estudio da cuenta de que existen una serie de
barreras que impiden la obtencion de un consentimiento
informado (entre otros, el shock del paciente frente al
diagnostico), advirtiendo sobre el desafio que estas
representan para el equipo de salud. De aqui que para
perfeccionar la ley en el pais, la recomendacion del
McCabe Centre es considerar la particularidad del
paciente respecto a que informacion entregar y de qué
forma proporcionarla.

2. Acceso a seguros y oportunidades de
trabajo bajo ley de no discriminacion

En Australia opera un seguro publico de salud universal,
a través de Medicare Australia, administrado por el
Departamento de Servicios Humanos ¥, el que se
complementa con los proveedores seguros privados.
Esto ultimos, a su vez operan bajo la modalidad de
“‘community rated”, donde el riesgo individual es
compartido de forma igualitaria con el pool de riesgo del
mismo seguro. Por tanto, en este sentido, opera como
un sistema solidario, donde todos tienen la misma
cobertura, con igual costo. A las compafias
aseguradoras no se les permite negarle el
aseguramiento a una persona por su condicion de salud
o las probabilidades que se le atribuyan (McCabe,
2016).

% Como por ejemplo, la seccion 5 y 52, del Medical Treatment Act
1988 de Victoria Australia.

57 Department of Human Services: Ministerio encargado del desarrollo
de las politicas sociales, los subsidios y los servicios de salud, entre
otros. Disponible https://www.humanservices.gov.au/corporate (Julio,
2017)

Por otro lado la Ley de Discriminacion de la
Discapacidad 1992 (Commonwealth Disability
Discrimination Act 1992) prohibe la discriminacion de
personas por el cancer, sea que lo tengan, lo hayan
tenido o puedan tener esta patologia en el futuro (por
predisposicion genética o antecedentes familiares). De
aqui que una persona afectada por el cancer debe tener
acceso a los mismos bienes y servicios que una
persona que nunca ha tenido cancer, al mismo precio
que los demas (McCabe, 2016).

Sin embargo, una excepcion a esta ley opera para el
caso de otros tipos de seguro® (diferentes a los seguros
de salud), que les permite rechazar el aseguramiento de
una persona o modificar los términos de una pdliza a
quienes estan afectados por un cancer3®.En general
estos seguros, a diferencian de los “community rated”
que caracteriza a los seguros de salud, operan bajo la
modalidad de “risk-rated”, de acuerdo con la cual, la
poliza del seguro considera el riesgo individual del
asegurado. Esta ultima modalidad es la que aplica
igualmente a los seguros de vida y seguros de viaje, lo
que ha sido objeto de denuncia y preocupacion
creciente por parte de pacientes de cancer, asi como de
personas con predisposicidon genética, o con historias
familiares de cancer.

La Ley de Discriminacién de la Discapacidad, protege
igualmente a los pacientes de cancer y ex pacientes, en
el ambito del trabajo. La proteccion, incluye los finiquitos
injustos, los contratos de trabajo, las ofertas de empleo,
las promociones, y otros beneficios*?. Esta proteccion
se amplia a los cuidadores. Al igual que con los
seguros, la legislacién considera excepciones limitadas
en casos donde no se pueden cumplir los
requerimientos del cargo con ajustes razonables a las
condiciones de desempefio (McCabe, 2017).

3. Regulacion de terapias
complementarias y alternativas

Las terapias complementarias y alternativas en salud se
agrupan bajo la categoria de las CAM#“. Si bien se
reconoce que algunas CAM son seguras y pueden tener
beneficios, también pueden haber en el uso de algunas
CAM el riesgo de interacciones adversas con las
terapias convencionales de cancer.

3 Seccion 46, Disability Discrimination Act 1992.

% Se exige para ello que haya algun fundamento en datos estadisticos
o alguna evidencia razonable

40 Esta proteccion es refrendada en el Fair Work Act 2009, asi como
por diferentes legislaciones estaduales vy territoriales.

41 Por su denominacién de complementary and alternative medicine ,
en idioma inglés
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Por ofra parte, es conocido que prestadores
inescrupulosos promueven algunas terapias que no
cuentan con ninguna evidencia sobre su efectividad, las
que incluso pueden llegar a ser dafinas. El mayor
riesgo en estas situaciones, es que el paciente de
cancer reemplace la terapia convencional por alguna de
estas, reduciendo las oportunidades de su remisién o
cura.

El marco regulatorio para estas practicas en Australia, lo
proporciona los sistemas de registro y acreditacion
(NRAS#?). Cada profesiéon de la salud que es parte de
este NRAS esta representada en un Consejo Nacional.
Este Consejo dispone de amplios poderes para regular
a sus miembros y proteger la salud de los consumidores
(es responsable del registro, no soélo de los
profesionales, sino que también de los estudiantes de la
profesion).

Estos consejos estan sostenidos por una Agencia
especializada, denominada Australian Health
Practitioner Regulation Agency (AHPRA), que se rige
por la Ley Nacional de Regulacion de Profesionales de
la Salud (Health Practitioner Regulation National Law
Act 2009) que entr6 en vigor el 1 de julio de 2010, y que
establece por primera vez en Australia un sistema de
regulacion nacional para el registro y la acreditacion
profesional en el area de la salud.

Entre las profesiones actualmente acreditadas bajo el
NRAS, se encuentra ademas de los facultativos
tradicionales, otros como medicinas de pueblos
aborigenes*® y medicinas chinas*.

Otros profesionales de la salud, que no estan regidos
por este sistema de acreditaciéon y super vigilancia, se
rigen por marcos regulatorios mas generales“5. Sin
embargo, entre las leyes generales, se considerada de
particular relevancia en estas materias la Ley
Australiana del Consumidor (McCabe. Centre, 2016).

42 NRAS Por su denominacién de National Registration and
Accreditation Scheme , en idioma inglés

43 Aboriginal and Torres Strait Islander health practice

4 A este listado se afiaden también: Quiropractica; técnico dental;
medicina; Radiologia medica; enfermeria y obstetricia; terapia
ocupacional; optometria; osteopatia; farmacia; fisioterapia; Podologia;
y psicologia.

4 Las asociaciones voluntarias de profesionales, por otro lado,
proveen igualmente distintos niveles de auto-regulacién para sus
miembros.
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