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Introduccion

El presente informe de “Mujeres con metéstasis de cancer de mama en Venezuela: un sufrimiento
sin limites”, fue elaborado por el equipo de la Fundacién de Lucha contra el Cancer de Mama,
FUNCAMAMA, organizacion no gubernamental, de autogestion, sin fines de lucro y de derechos
humanos, fundada en el 2002 con la mision de contribuir a la lucha contra el cancer de mama en
Venezuela, ejecutando 5 programas: Inférmate, Cuidate, Examinate, Quiérete y Activate.

La Fundacion se encuentra ubicada en Valencia, tercera ciudad mas poblada de Venezuela, capital
del estado Carabobo. Este estado pertenece a la region central del pais y cuenta con una poblacion
total de 2.221.626 habitantes, de la cual 1.146.481 son mujeres. En el estado Carabobo también se
encuentra el unico hospital oncoldgico actualmente operativo en el pais. La mision de FUNCAMAMA
hace 19 afos es promover el diagndstico oportuno, el acceso a tratamientos y los cuidados integrales
de las personas afectadas por el cancer de mama y la defensa de sus derechos.

Desde el aino 2004, la Fundacién cuenta con un centro de salud, de referencia nacional, que
concentra sus esfuerzos en el diagndstico de cancer de mama, utero y ovario, entre otros. Ademas,
presta atencién médica en cancer y otras condiciones de salud, especialmente a las mujeres. El
centro cuenta con 54 médicos en 34 especialidades al igual que 5 unidades de diagndstico. Hasta
2021, FUNCAMAMA habia atendido a mas de 900 mil mujeres, lo cual es equivalente al 6% de la
poblacion venezolana. El centro ha recibido hasta ahora mas del 30% de los casos diagnosticados de
cancer de mama en el estado Carabobo y otros estados de la region central del pais.

El objetivo de este informe es mostrar las situaciones, limitaciones y barreras para el acceso a
diagnéstico y tratamiento terapéutico contra el cancer de mama que violan el derecho a la salud y la
vida de las mujeres que sufren este tipo de condicién en Venezuela. Especialmente, este informe
describe las muertes de mujeres por cancer de mama que han venido ocurriendo en el pais, quienes
son victimas de la desproteccion de sus derechos ante el colapso del sistema sanitario venezolano.

Entre los afos 2018 y 2021, la Fundacién atendié a 132 mujeres con cancer de mama diagnosticadas
con metastasis, de una poblacién de 513 mujer con cancer de mama que han llegado a este grave
estadio. Para la elaboracién de este informe se realizaron entrevistas a 27 mujeres con metastasis
que continuan en tratamiento y que dieron su consentimiento informado para presentar este informe
basado en sus casos, sin mencionar sus nombres. Algunos de sus testimonios aparecen al final del
informe. Lamentablemente, 16 de estas mujeres fallecieron durante la realizacion de la investigacion.

El informe esta dirigido a todo aquel interesado en dar visibilidad a la dificil situacién de las mujeres
con cancer, mas alla de las campanas del lazo rosa. Estas mujeres se encuentran marginadas de una
respuesta acorde con sus derechos y de las estadisticas publicas en materia de salud. La violacion
de sus derechos, a la salud y vida es la principal causa del sufrimiento y las muertes de estas mujeres,
mas del 80% con probabilidades de sobrevivir con la atencion adecuada. Las mujeres con cancer de
mama metastasico entrevistadas y sus familiares estan en viviendo esta situacion. Por el derecho a
la salud y la vida de cada mujer venezolana y especificamente para no queden en el olvido las que

ya no nos acompafan, les hacemos llegar el presente informe.
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El cancer de mama, una condiciéon curable si se
garantiza el derecho a la salud

El cancer de mama es una condicion de salud curable si es diagnosticada y tratada a tiempo. Esta
enfermedad se presenta cuando se produce un crecimiento andmalo e incontrolado de células en
cualquier parte del organismo, dan lugar a un tumor. Si estos tumores no se tratan de manera
oportuna con las medidas terapéuticas existentes, pueden crecer y diseminarse por el tejido normal
circundante u otras partes del organismo a través de la corriente sanguinea y del sistema linfatico y
pueden afectar al aparato digestivo, al sistema nervioso y al aparato circulatorio, o liberar hormonas
que tal vez afecten las funciones del organismo.

Existen diversos factores que causan los canceres, algunos son modificables y otros no. Entre los
factores causales modificables se encuentran: el exceso de consumo de alcohol', el sobrepeso y la
obesidad’, la inactividad fisica™, el tabaco“ y los virus que provocan infecciones'. Sin embargo,
alrededor de un tercio de los canceres puede evitarse reduciendo la exposicion a estos factores. Las
personas con el sistema inmunitario debilitado se exponen a un mayor riesgo de desarrollar algunos
tipos de cancer, entre ellas, las personas con trasplantes de organos, las personas con VIH o sida, y
otras enfermedades que reducen la inmunidad ante enfermedades.

Los tratamientos contra el cancer varian de acuerdo con su ubicacion en el organismo, el tamafo del
tumor, si se ha diseminado o no a otras partes del cuerpo (a lo que se denomina metastasis) y el
estado de salud general de la persona. Los tratamientos mas comunes son la cirugia, la quimioterapia
y la radioterapia“. Si un cancer no se ha diseminado, la cirugia puede remover el cancer entero y
curar la enfermedad por completo. En la radiacién o radioterapia se usan rayos de alta energia para
reducir un tumor o destruir células cancerosas, como tratamiento autbnomo y, en algunas ocasiones,
en combinacion con otros tratamientos oncoldgicos. En la quimioterapia, se utilizan sustancias
quimicas para intervenir en la forma de dividirse de las células —danando el ADN—, de manera que
las células cancerosas se destruyan a si mismas'.

El cancer de mama es el de mayor incidencia y mortalidad de los canceres en las mujeres
venezolanas. La Sociedad Anticancerosa de Venezuela sefala que es la primera causa de mortalidad
en la mujer, superando incluso las condiciones cardiacas que representan la primera causa de muerte
a nivel nacional. En 2020, la OMS estimaba una mortalidad de 3.258 mujeres y 8.896 nuevos casos
diagnosticados, que representan 15,2% de los casos de cancer en el pais. Una de las caracteristicas
mas sobresalientes del cancer de mama en Venezuela, es la edad del hallazgo de los casos. Es comun
diagnosticar mujeres entre 35 y 45 afos y cada dia es mas frecuente en mujeres menores de 35
anos, aunado a la frecuencia de los casos del tipo de cancer de mama mas agresivo HER+, el cual es
el de mayor costo de tratamiento y mortalidad.
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La Sociedad Venezolana de Mastologia ha propuesto un Consenso Venezolano donde se recomienda
el siguiente esquema del cuidado de la glandula mamaria de la mujer:

e Autoexamen mamario una vez por mes, 5 dias después del primer dia de menstruacion, desde
la edad de la menarquia hasta el fin de la vida, se esté menstruando o no, tenga vida sexual
activa o no, tenga o no tenga factores de riesgo.

e Consulta con un médico con postgrado en mastologia, preferiblemente oncélogo, a partir de
los 18 afos de edad y una mamografia o ecografia mamaria, realizada por un radidlogo con
postgrado en mastologia, a los 35 afos de edad, se tengan o no antecedentes oncoldgicos, y
su evaluacion por el medico mastoélogo“'. Esto se debe de hacer una vez por afio hasta los 75
anos, cuando disminuye el riesgo de desarrollar cancer de mama.

e Examen de tomosintesis y/o resonancia magnética, de haber un hallazgo imagenolégico de
alguna tumoracién de crecimiento anarquico o acelerado, con bordes no definidos, y una
biopsia del tumor con una aguja fina o gruesa. En estos procedimientos deben intervenir un
médico cirujano mastoélogo, un ecografista mastologo y un laboratorio de anatomia patoldgica
gue analice la muestra™.

e Examen de medicina nuclear (llamado ganmagrama 0seo) para descartar metastasis, en el
cual se hace un contraste endovenoso y scanner de todo el cuerpo, asi como Rayos X de
toérax, tomografias con contraste, examenes de laboratorio de bioanalisis metabdlicos y
marcadores tumorales; y una evaluacién cardiologica y de vias digestivas, entre otros.

Con los resultados, el médico mastologo tratante y oncélogo clinico deben prescribir los esquemas
de tratamiento con sus respectivos controles de la manera mas rapida posible, puesto que el cancer
de mama se multiplica cada 100 dias. Entre los tratamientos se encuentran: a) la radioterapia, cirugia,
quimioterapia y terapia de mantenimiento de 5 a 10 afios; b) la cirugia mamaria, histerectomia,
quimioterapia, radioterapia y terapia de mantenimiento de 5 a 10 anos; c) la cirugia y terapia de
mantenimiento de 5 a 10 afos; d) la cirugia, quimioterapia y radioterapia paliativas para la metastasis.

El cancer de mama cobra la vida de mas mujeres en el mundo que cualquier otro cancer. El cancer
de mama metastasico, también llamado cancer de mama avanzado o cancer de mama secundario,
significa que el cancer se ha diseminado desde donde se originé en la mama hacia otras partes del
cuerpo. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) informa que aproximadamente del 5 al 10% de
los canceres de mama son metastasicos en el momento del diagndstico. Se estima que entre el 20 y
el 30% de las mujeres diagnosticadas con cancer de mama temprano eventualmente progresaran a
enfermedad metastasica.

Los canceres de mama que se detectan en un estadio tardio tienen un prondstico mas desfavorable.
La estadistica global establece que 20% de las mujeres con cancer de mama desarrollaran metastasis
con una sobrevida de 5 afios cuando tienen acceso a tratamiento en tiempos oportunos. Las personas
con cancer de mama no fallecen por el cancer, en Venezuela fallecen por diagnésticos tardios, falta
de acceso a tratamientos en tiempos oportunos, promoviendo el desarrollo de metastasis y
complicaciones por otras condiciones de salud.
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Las consecuencias del colapso del sistema sanitario «
publico para las mujeres con cancer de mama

En Venezuela, la Constitucion de 1999 consagré de manera expresa la salud como uno de los
derechos sociales y como parte del derecho a la vida, de manera universal; y adjudica al Estado el
rol de garante y promotor de politicas orientadas a elevar la calidad de vida, el bienestar colectivo y
el acceso a los servicios. De acuerdo con sus articulos 83, 84, 85 y 86, el Estado debe garantizar las
pruebas diagnosticas, cirugias y tratamientos, incluyendo paliativos, a las personas con condiciones
cronicas de salud. La Ley Organica de Salud de 1998 sefala al Ministerio del Poder Popular para la
Salud (MPPS) como el érgano rector de las politicas de salud a nivel nacional. Asimismo, la ley refiere
que los servicios de salud garantizaran la proteccién de la salud a todos los habitantes del pais, de
conformidad con los principios de participacion, complementariedad, coordinacion y calidad

Ademas, existe el Instituto Venezolano de los Seguros Sociales (IVSS) institucion publica,
dependiente del Ministerio del Poder Popular para el Trabajo, cuya razon de ser es brindar proteccion
de seguridad social a todos los beneficiarios en las contingencias de maternidad, vejez,
sobrevivencia, enfermedad, accidentes, incapacidad, invalidez, nupcias, muerte, retiro y cesantia o
paro forzoso, de manera oportuna y con calidad. En referencia a las personas con condiciones de
salud cronicas, el IVSS se encarga de las compras, control y distribucion de medicamentos de alto
costo. Las consultas médicas, cirugias, examenes complementarios, tratamiento de radioterapia y
medicina nuclear dependen del MPPS.

Como politica, el Plan de Patria o Segundo Plan Socialista de Desarrollo Econémico y Social de la
Nacion, 2013-2019, fijé el objetivo de “asegurar la salud de la poblacién, a través del fortalecimiento
continuo y la consolidacion de todos los niveles de atencion y servicios del Sistema Publico Nacional
de Salud, priorizando el nivel de atencidn primaria para la promocion de estilos y condiciones de vida
saludables en toda la poblacién”. En este sentido, el plan debid lograr entre los afos 2013 y 2019, la
implementacion de programas de asistencia médica integral, en los tres niveles de atencion; el
suministro oportuno de medicamentos de alto costo a los pacientes con enfermedades cronicas; asi
como la aplicacién de los tratamientos médicos especializados; y adecuar las infraestructuras para
prestar una atencion eficiente a la poblacién demandante de la seguridad social.

A pesar de las claras responsabilidades establecidas en el ordenamiento juridico e institucional del
pais, Venezuela cay6 en una Emergencia Humanitaria Compleja (EHC), evidenciada desde el 2015
por las organizaciones de la sociedad civil, que el Estado venezolano no admite hasta la fecha.
Después de iniciarse un gran flujo migratorio de venezolano/as a partir de 2017 huyendo de la EHC,
el sistema de las Naciones Unidas (UN) reconocié la EHC. En 2018, la UN aprobd recursos rapidos
para atender las necesidades de los migrantes y refugiados y, en 2019, se logro la instalacion de un
equipo de coordinacion humanitaria en el pais para gestionar ayuda a nivel global a fin de proteger a
7 millones de personas con necesidades humanitarias multiples y masivas.
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La EHC es producto de factores politicos, institucionales y econdmicos, persistentes durante largos
anos y de manera mas acentuada a partir de 2013. Entre estos factores se encuentran, que las
normas juridicas y las instituciones publicas ya no actuen ni respondan a las disposiciones
constitucionales y democraticas y que haya desaparecido gran parte de las capacidades internas
para la prestacion de bienes y servicios esenciales, incluyendo las del sistema sanitario, en el contexto
de una constante y severa contraccién economica, dejando a la mayoria de la poblacién venezolana
desprotegida en las garantias a sus derechos por parte del Estado.

La crisis del sistema sanitario en Venezuela, previo a la EHC, fue producto de un asfixiante deterioro
normativo, financiero y operativo de los centros de salud en todo el territorio nacional, la mayor parte
de caracter publico. Hasta 2013, Venezuela destacaba globalmente por el acceso universal y gratuito
a farmacos oncolégicos de alto costo, aplicacion de tratamiento, cirugia, radioterapia y examenes
complementarios. En 2014, la directora de Farmacoterapéutica del IVSS, declaré que habia: “un
promedio mensual de 33.057 pacientes con cancer que recibian tratamiento completamente gratuito
en las farmacias de medicamentos de alto costo del IVSS, en distintas regiones del pais”. Ahadié que:
“En la adquisicion de los tratamientos, el Instituto invierte mensualmente mas de 306 millones de Bs,
convirtiéndonos en el unico pais de América Latina que garantiza de manera completamente gratuita
medicamentos a pacientes con enfermedades catastroficas”.

A partir de 2013, las personas con cancer y otras condiciones de salud, comenzaron a sufrir
restricciones de acceso a medicinas, tratamientos y atencion médica. Mas 300 mil personas con
condiciones de salud crénicas graves fueron afectadas cuando las 58 farmacias del IVSS dejaron de
hacer entrega de los medicamentos y tratamientos, obligando a la compra de los mismos en
farmacias privadas, las cuales agotaron sus inventarios, sin posibilidades de reposicion por el
restrictivo marco regulatorio de importacion y obtencion de divisas.

La EHC en salud se evidencio en 2016 con el colapso del sistema sanitario publico y la falta de
medicamentos oncoldgicos, situacién que solo podia ser denunciada por las personas directamente
afectadas debido a la ausencia de datos oficiales sobre las condiciones sanitarias y la situacién de
salud de la poblacion. En particular, las personas con cancer, debieron enfrentar constantes fallas de
las 25 unidades de radioterapia instaladas en el pais, sumado a la migracion de profesionales de la
salud, entre ellos médicos y enfermeras especialistas en el area oncoldgica. Entre las fallas mas
destacadas se encontraban las de quiréfanos, reactivos para anatomia patologica y medicina nuclear.

Esta situacion se agudizé con el tiempo, hasta llegar a la suspension de programas y servicios, y se
agravo mucho mas con la pandemia por COVID desde 2020. Al no garantizarse el derecho a la salud
y la vida de las personas con condiciones de salud crénicas de alto costo, la EHC ha generado graves
dafos a la salud de millones de personas y miles de muertes evitables.
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La privacion de derechos a la salud y la vida de las {_
mujeres con cancer de mama

La privacion de los derechos a la salud y la vida de la poblacion venezolana tiene impactos
diferenciados en las mujeres, entre las que se encuentran las diagnosticadas con cancer de mama.
Hasta la fecha, mas de 10.000 mujeres con cancer de mama han sufrido irreparables dafos a su
salud, aumentando las estadisticas de casos con metastasis y de fallecimientos por falta de
tratamientos, bajo la mirada indiferente del Estado venezolano. En Venezuela a las mujeres
diagnosticadas o aun sin diagnostico de cancer también les es vulnerado su derecho a la asistencia
y proteccion, por la falta de informacién publica que las invisibiliza, y por no ser incluidas como
poblaciones priorizadas con necesidades humanitarias en la respuesta a nivel internacional. Durante
los ultimos afos, las mujeres con cancer han tenido que enfrentar las siguientes privaciones:

Diagnostico

El nimero de estudios de diagndstico y seguimiento de las mujeres diagnosticadas ha disminuido
significativamente en Venezuela al no contar con mamodgrafos, ecoégrafos, resonadores, ni
tomaografos. En el presente, el sistema sanitario publico cubre menos del 5% de las necesidades de
diagnéstico. Ademas, no existen campanas de informacién adecuadas. Como consecuencia, mas del
96% de las mujeres con cancer se diagnosticaron de forma muy tardia, por eso la evolucion de la
condicion de salud y la mortalidad en Venezuela es mucho mas alta que en el resto de los paises de
la regidn latinoamericana. Los reactivos, examenes complementarios e insumos en general deben
realizarse en centros de salud privados.

Tratamientos

De las 25 unidades de radioterapia y medicina nuclear solo esta operativa una y otra solo opera si
esta disponible la bomba de cobalto. Los centros oncoldgicos no han garantizado quimioterapia a
unas 140.000 personas con cancer y las cirugias disminuyeron 80%, segun la Alianza Venezolana
para la Salud. Las cirugias oncoldgicas son electivas por lo que la lista de espera promedio es de 3
meses. Las unidades de oncologia se encuentran inoperativas, estan desactualizadas y muchas han
sido desmontadas y clausuradas, sin esperanza de ser reacondicionadas y abiertas nuevamente.

Medicinas

Las medicinas las mujeres con cancer de mama, dependen desde casi 7 afios de las posibilidades
econdmicas de ellas mismas, que ademas viven en un pais con mas de 6 afos de hiperinflacion, mas
de una década de control de cambio y con un salario mensual de menos de 1 ddlar. Esta situacion
las priva de sus tratamientos y las somete a permanentes situaciones de estrés, coartando sus
posibilidades de curacion y vida. Los medicamentos de alto costo para el esquema de quimioterapia
no estan disponibles en las farmacias del IVSS.
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El cancer de mama es el de mayor incidencia y mortalidad de cancer en las mujeres venezolanas, E

representando 15,2% de los casos de cancer en el pais. De 14 millones de mujeres en Venezuela, al
menos 1.4 millones tiene riesgo de desarrollar cancer de mama, segun estimaciones de la Sociedad
Anticancerosa de Venezuela.

En 2020, Globocan reportd que en Venezuela hubo 8.896 nuevos casos de personas con cancer de
mama. De este total unas 2.306 tenia probabilidad de desarrollar metastasis (25,9%). Ese afo apenas
952 fueron realmente diagnosticadas en este estadio. La mortalidad esperada con los prondsticos de
Globocan alcanzaba a 3.258 mujeres fallecidas al afo, 9 diariamente. En México segun el Informe
Cancer de mama metastasico en México: Un llamado a la accion, publica: “Solo el 14% de las mujeres
con cancer de mama metastasico (estadio 1V) sobrevivira 5 afos, en comparacion con 89% de las
mujeres a quienes se les diagnostica cancer de mama en estadio 1”.

Mujeres con Metastasis en Venezuela
Globocan 2020

B Mujeres diagnosticadas con
Metastasis de cancer de mama

B Mujeres diagnosticadas que
desarrollaran Metastasis

Las mujeres con cancer de mama metastasico enfrentan desafios diferentes en comparacion con
las mujeres con etapas anteriores de cancer de mama. El tratamiento para el cancer de mama
metastasico es principalmente la terapia sistémica, que puede incluir: terapia hormonal,
quimioterapia o quimio, medicamentos de terapia*, inmunoterapia o cierta combinacion de estos
tratamientos con otros medicamentos, dependiendo de los 6rganos afectados y las condiciones
de salud de la persona.

Los tratamientos a menudo pueden reducir tumores (o desacelerar su crecimiento), mejorar los
sintomas y ayudar a las mujeres a vivir por mas tiempo. Los tratamientos locales como la cirugia
o la radiaciéon podrian utilizarse también para ayudar a prevenir o tratar los sintomas. El
tratamiento a menudo continua hasta que el cancer comience a crecer otra vez o hasta que los
efectos secundarios se vuelvan inaceptables.
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Sin embargo, el diagnostico o deteccion tardia del cancer de mama conlleva un costo superior
de mas de 4 veces los costos de la atencion de la enfermedad en estadio temprano, siendo esta
una de las causas por las que las mujeres deciden no hacerse tratamiento, sumado a los aspectos
emocionales del impacto de la noticia. Una persona con metastasis en Venezuela no cuenta con
tratamientos disponibles en el sistema de salud publico para prolongar su vida con calidad. En
consecuencia, las mujeres deben costear su propio tratamiento, que en promedio asciende a
10.000 délares.

De acuerdo con las estadisticas de mujeres atendidas en los servicios del centro de salud de
FUNCAMAMA, en el periodo que va de 2018 a marzo del aiio 2021, la tasa de nuevos diagnoésticos
de cancer de mama se ha acelerado, lo cual se debe a que las mujeres acuden cuando ya sienten
algo anormal en la glandula mamaria. En los registros de FUNCAMAMA, se han diagnosticado en
promedio 4 nuevos casos diarios sospechosos de cancer de mama, tanto por estudios de imagen
como de clinica. Esta cifra sobrepasa los 800 casos anuales. En las condiciones de la EHC, la
expectativa de sobrevida de las mujeres con cancer de mama metastasico sin tratamiento no
supera los 3 anos. Si llegan a metastasis después de haber sido tratadas o si fueron
diagnosticadas ya con metastasis, no superan en promedio los 18 meses.

Mujeres con Metastasis de Cancer de mama Diagnosticadas
en FUNCAMAMA 2018-2021

B Mujeres con Metdstasis B Mujeres que desarrollaron Metdastasis en menos de 3 afos

De un total de 25.000 mujeres que se realizaron estudios mamarios en este periodo, 2.560 fueron
diagnosticadas con cancer de mama (10,2%) vy, de ellas, 513 presentaron sintomatologia de
metastasis o cancer avanzado, pero solo 132 continuaron con el proceso de corroboracion del
diagnostico de metastasis y tratamiento; 39 de estas mujeres ya fallecieron. En el mismo periodo,
768 mujeres con cancer de mama desarrollaron cancer avanzado en menos de 3 afios. La
propagacion del cancer de mama mas frecuente es a los huesos, el higado, los pulmones vy el
cerebro.
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Mujeres atendidas en el servicio de diagnéstico mamario en Funcamama 2018 - 2021
Poblacion atendida Mujeres TR EnE
: o : ’ . . . desarrollaron
en diagnostico Diagnosticadas con | Mujeres con Metastasis . ;
. . Metéastasis en menos
mamario cancer de mama ~
de 3 anos
25.000 2.560 513 768

Al comparar las estadisticas de sobrevida de las mujeres diagnosticadas en FUNCAMAMA y tratadas
antes del 2015, se observa una sobrevida libre de metastasis en el 50% de las mujeres atendidas, por
mas de 7 anos. La mayoria de estas mujeres eran mayores de los 50 afnos cuando fueron
diagnosticadas. El grupo de mujeres que presentd metastasis entrevistas para esta investigacion,
manifesté no haber podido continuar su tratamiento de mantenimiento y proteccion durante los
ultimos 3 anos, el cual incluye chequeos semestrales y/o anuales por 5 afnos. En su mayoria la
principal razon para no continuar los tratamientos fue la falta de acceso a estos en el sistema publico
y la carencia de recursos propios para adquirirlos.

Tiempo Total de Vida Post Diagnostico

60

ol

4 5 6 7 8 9 10

OEdad del Diagnostico m Tiempo en Tratamiento @ Edad de Fallecimiento

Entre los afos 2018 y 2021, las estadisticas de FUNCAMAMA indican que el promedio de sobrevida
en el grupo de las mujeres fallecidas por cancer de mama con metastasis fue de 3.5 anos, lo cual
representa un 30% menos de sobrevida en comparacion con el alcanzado en los paises de América
Latina, donde el promedio de expectativa de vida de estas mujeres es de 5 anos. Estas mujeres que
fallecieron tenian edades comprendidas entre 27 y 56 afos. De acuerdo con las estadisticas de
FUNCAMAMA: 10% sobrevivio 1 afo, 40% logré sobrevivir 2 afos, 20% alcanzé los 3 afios de
sobrevida, y el otro 20% pudo sobrevivir 4 aios.
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Anos de sobrevida con Metastasis
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Debido a los altos niveles de sufrimiento que experimentan estas mujeres, la mayoria de ellas que
tuvieron un diagnostico temprano y que ahora tienen metastasis, expresaron para esta investigacion
que hubiesen preferido enterarse del estado de su condicién ya en la etapa terminal, para no tener
que batallar por sus derechos a la salud y la vida en un sistema sanitario publico que no les garantiza
ningun acceso a una atencion minima ni proteccion financiera para disponer de los medios necesarios
para conseguirla en el sector privado. Sus relatos y el registro hecho para la elaboracion de este
informe, arrojan que:

- ElI 100% tuvo que usar recursos propios para sus tratamientos; el 90% conté con apoyo de
sus parejas y miembros de sus familias.

- ElI 89% no pudo continuar trabajando en sus empleos habituales por el desgaste fisico, y
debieron realizar trabajos a destajo en la economia informal.

- El 26% manifestd no estar amparada por el sistema de seguro social, debido a las barreras
que existen para su inscripcién en el sistema y porque los montos que se ofrece no cubren ni
el 1% de los gastos de diagndstico y tratamiento.

- Las mujeres inscritas en el sistema de seguro social, solo obtuvieron el 20% de los
medicamentos indicados para su tratamiento y en periodos muy irregulares.

- ElI 80% de las fallecidas no tuvo acceso a tratamientos paliativos para calmar el dolor en la
etapa de agonia, ni tampoco acceso a oxigeno.

- Porfallecer en sus hogares, las familias debieron afrontar muchas dificultades para que fuesen
sepultadas o cremadas, por tramites y costos adicionales relacionados con informes médicos
y constancias de residencia, emitidas por Consejos Comunales.

La llegada de la pandemia por Covid-19 y las medidas de cuarentena aplicadas desde marzo 2020 a
nivel nacional para prevenir la transmision del virus en el pais, agravaron mucho mas la situacion de
las mujeres con cancer de mama. Estas medidas trajeron consecuencias directas al incrementar los
diagnosticos tardios y falta de continuidad de los tratamientos, tanto en las mujeres diagnosticadas
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costos econdmicos de las evaluaciones médicas, la falta de movilidad, transporte y combustible para
realizar traslados a los centros de salud.

con cancer de mama como en las que tienen cancer de mama metastasico, por el incremento de Ios«

Asimismo, las precarias condiciones del sistema sanitario publico se acentuaron con la pandemia. En
el afo 2020, muchos centros de salud cerraron servicios por severas fallas de insumos, medicinas y
un aumento en la cantidad de personal de salud retirado (médicos/as, enfermeros/as y técnicos). El
personal de los servicios también enfrentd severas dificultades de movilidad para trasladarse a los
centros de salud por falta de transporte y combustible. Entre los 2020 y 2021, la pandemia ocasiond
un elevado numero de profesionales médicos y de enfermeria fallecidos por la falta de equipos de
proteccion y vacunas.

En este sentido, la pandemia trajo como consecuencia el cierre de las unidades oncologicas publicas
y privadas en todo el pais. Como ejemplo, a continuacion, se relata la situacion de tres importantes
centros de salud publicos en el area oncolégica, ubicados en el estado Carabobo:

Hospital Oncolégico Miguel Pérez Carreio

El Hospital Oncoldgico Miguel Pérez Carrefio, de referencia nacional, habia dejado de prestar servicio
de radioterapia en el ano 2016. El mamografo se encuentra inoperativo desde 2008, los examenes
de ecografia mamaria se paralizaron en 2009 y los de anatomia patolégica en 2019. Tampoco se
aplican tratamientos de quimioterapia por falta de medicamentos desde el mismo ano. Con la
pandemia por Covid-19 en 2020, el Hospital paralizé otros servicios. En febrero se suspendieron las
cirugias; en marzo cerro el servicio de consultas regulares; en abril se suspendieron las consultas y
cirugias; y, a partir de agosto, se suspendieron los nuevos ingresos debido al aumento de contagios
por Covid-19 y la escasa proteccion del personal en el centro médico, incluyendo no haber sido
vacunado con la entrada al pais de varios cargamentos de dosis de las vacunas disponibles, a pesar
de que es un grupo prioritario a vacunar por encontrarse en la primera linea de lucha contra la
pandemia con elevados riesgos de contraer el virus*.

Hospital Angel Larralde

El Hospital Angel Larralde cerré su unidad de quimioterapia de adultos en 2015, porque se habia
comenzado a efectuar una remodelacién que nunca se culmind y el personal se fue retirando
paulatinamente hasta que ese afio ya no habia ninguno*i.

Hospital Enrique Tejeda

El Hospital Enrique Tejeda, conocido como el Hospital Central de Carabobo, suspendié las cirugias
electivas en el aino 2020 por ser designado como Hospital centinela para la atencion de casos de
Covid. En sus instalaciones se habia instalado un mamaografo con una capacidad de alrededor de 15
mamografias diarias, aun cuando los resultados eran entregados hasta seis meses después, restando
asi posibilidades de tratamiento oportuno a las personas diagnosticadas*'.
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32 afos, casada. Enfermera intensivista del hospital mas

importante de Carabobo y tercero en Venezuela.

En 2017, a los 29 afios, es diagnosticada con cancer de mama Her2+ en
un centro de salud privado. Desde el 2016 el IVSS NO disponia de
medicamentos de alto costo y los equipos de radioterapia del sector
publico estaban paralizados. El protocolo de tratamiento requerido por
Airam tenia un costo de 15 mil délares mensuales, cifra imposible de
pagar en Venezuela. Se le presenté una alternativa fuera de nuestro
pais. Como su suegro era hijo de ciudadano colombiano, se buscé
gestionar para ella la ciudadania colombiana y asi acceder al
tratamiento a través del seguro social de ese pais. El tramite implicaba
primero nacionalizar al esposo de Airam y luego a ella, proceso que
terminaron de hacer en agosto de 2019. Al no poder costear las estadias
en Bogotd, ella viajaba cada tres semanas a Bogota. En octubre 2019
cerraron la frontera, por lo que pasé ocho semanas sin aplicarse
tratamiento. Cuando abrieron la frontera, pudo retomario pero el
céncer habia hecho metastasis en piel. El 20 de marzo de 2020, Airam
fallecié. Habia pasado tres semanas internada en la misma UCI donde
ella, por méas de una década, se habia dedicado a salvar vidas.



Los derechos vulnerados a las mujeres con cancer de {_
mama metastasico

Toda mujer que desarrolla y fallece por metastasis por cancer de mama es una victima del
sistema de salud venezolano. Acorde con lo establecido en marco juridico venezolano en relacién
con el derecho a la salud, la poblacion venezolana debe tener acceso a diagnostico y tratamiento
oportuno para cualquier condicion de salud, incluyendo las mujeres con cancer de mama. Sin
embargo, al menos 70% de las capacidades de asistencia médica que estaban disponibles en sistema
sanitario publico se perdieron entre los afos 2012 y 2017, dejando sin servicios a 14 millones de
personas. De este total, unos 7 millones de personas con condiciones de salud crénicas graves no
tienen garantizado acceso a diagnosticos ni a tratamientos.

Las personas trasplantadas, con hemofilia, cancer, parkinson, esclerosis y otras condiciones cronicas
graves, fueron privadas de medicamentos desde 2016. Debido a que 95% de las medicinas eran
importadas, con las politicas de control y ajustes en la asignacion de divisas bajo en 93% el consumo
per capita de medicinas entre los afos 2014 y 2018. Entre 2002 y 2019, 55% del personal médico,
24% de enfermeria y 30% de bioanalisis, que en su mayoria trabajaban en los servicios de salud
publicos, se retiraron de sus puestos de trabajo. Gran parte migré del pais. Hasta 2018, el gasto
publico en salud era 75% inferior al estandar mundial y el mas regresivo de América Latina.

En consecuencia, unas 140.000 personas con cancer han visto reducidas sus posibilidades de
sobrevivir por ausencia de diagnostico, tratamiento y cirugia. Las mujeres con cancer de mama no
pueden hacerse examenes en los centros de salud publicos por la inoperatividad de los servicios.
Tampoco pueden costearlos en centros privados por falta de apoyo econdmico. Debido a esta
situacion, en los ultimos afos aumentaron dramaticamente las muertes de mujeres con cancer de
mama metastasico, con diagnosticos tardios, falta de tratamientos y de servicios oncolégicos.

La politica ante esta devastadora realidad ha sido no publicar estadisticas oficiales, negar la
asignacion de recursos para el mantenimiento, acondicionamiento y equipamiento de los servicios,
asi como para la compra y distribucion de medicamentos e insumos, y hacer mejoras econémicas a
los trabajadores del sector salud. En este sentido, las mujeres con cancer de mama se encuentran
en un estado de indefension por parte del Estado venezolano, quien de manera sistematica a
incumplida las obligaciones de proteger los siguientes derechos:

1. El derecho arecibir atencidn a la salud, al no contar con diagnostico oportuno, personal
de salud capacitado, medicamentos, unidades de diagndstico y condiciones sanitarias
adecuadas y disponibles en su entorno geografico cercano, de forma accesible y gratuita.

2. El derecho a condiciones sanitarias adecuadas en todas las etapas de la situacion de
salud, por la no disponibilidad de un numero suficiente de establecimientos, bienes y
servicios de salud y centros de atencidn que cuenten con las condiciones sanitarias
adecuadas; y la falta de acceso al agua potable y alimentacién.
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3. El derecho a recibir informacién publica suficiente, clara, oportuna y veraz, por la
ausencia de campanias de prevencion del cancer de mama y de datos oficiales sobre la
prevalencia, incidencia y mortalidad real del cancer de mama en la poblacién venezolana.

4. El derecho a no ser discriminada por su condiciéon de salud, por las situaciones de
inequidad, aislamiento y discriminacién a las que se exponen las mujeres con cancer de
mama en condiciones de absoluta vulnerabilidad social y econémica.

5. El derecho a paliativos contra el dolor, por falta de la medicacion necesaria para evitar
el sufrimiento fisico y mentales por los dolores que causa la metastasis en el organismo.

6. El derecho a la asistencia humanitaria, debido a las restricciones de acceso en el pais
a la ayuda que pueden proporcionar los actores humanitarios internacionales y que el
Estado venezolano tiene la obligacion de aceptar, y a que las mujeres con cancer de mama
no se encuentran incluidas en las poblaciones priorizadas actualmente para recibir la poca
ayuda que esta entrando al pais.

Ante esta realidad, el 14 de octubre de 2020, la Comision Interamericana de Derechos Humanos
(CIDH), otorgé medidas cautelares a 12 mujeres venezolanas con cancer de mama, instando al
Estado venezolano a que “adopte las medidas necesarias para proteger los derechos a la vida,
integridad personal y salud de las beneficiarias, mediante la adopcién de las medidas inmediatas
que posibiliten el acceso a un tratamiento médico adecuado, incluyendo a los medicamentos
necesarios de conformidad con lo prescrito por las y los profesionales de salud correspondientes,
asi como los diagndsticos y examenes que permitan evaluar de manera regular su estado de
salud, segun los estandares internacionales aplicables y con la incorporacion de una perspectiva
de género™V.
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ARIA ALEJANDRA DIAZ

45 afos Casada, dos hijos. Diagnosticada de cancer de
mama a los 39 afios en 2015 en consulta privada.
Inicialmente pudo cubrir parte de su tratamiento con el
seguro laboral pero luego ella y su familia tuvieron que
asumir la otra parte y después la totalidad, por lo que
vendieron su vivienda. Su esposo tenia una empresa y
tuvo que salir de ella.

En 2018 le mandan hacer una histerectomia que no pudo
realizar por falta de recursos.

En 2019 se solicitan medidas cautelares ante el CIDH
otorgadas en octubre 2020 y Maria Alejandra es una de las
beneficiadas. Hasta el dia de hoy, el Estado no ha dado
respuesta a dichas medidas.

En enero 2021 fue operada de emergencia y se le
diagnostica metastasis 6sea, hepitica y pulmonar. Le
prescriben un medicamento de por vida para poder
sobrevivir, el cual tiene un costo de 5.000 délares
mensuales.

Maria Alejandra se mantiene sin tratamiento y el
ronéstico es reservado. Esperamos que no ingrese a la
ista de victimas de esta crisis humanitaria compleja..




Conclusion

El Estado de Venezuela esta en deuda con las miles de mujeres venezolanas a las cuales no les
garantiza su derecho a la salud y a la vida estipulados especificamente en la Constitucion, al no
implementar campanas efectivas y eficientes de informacién, concienciacién, orientaciéon y
formacion sobre los factores de riesgos modificables de estilos de vida y al no garantizar el servicio
y acceso a centros de diagnostico y tratamientos para cancer de mama incumple con lo establecido
en la Ley Organica de Salud. De igual manera al no formar, actualizar, dotar y remunerar con
salarios proporcionales a sus labores a los profesionales de salud promueve el abandono de los
cargos. El no gestionar y ejecutar los trabajos de mantenimientos y reposiciéon de infraestructuras
y equipos de diagnéstico y tratamiento en los tiempos correspondientes construye barreras para
la vida de las personas en general y mas auin a las mujeres.

El Estado es responsable del 90% de
muertes anuales por cancer de mama,
Es responsable de invisibilizarlas, de
no desarrollar y ejecutar acciones para
solicitar ayuda en el contexto
humanitario internacional que cambie
su realidad.

ParaelEstadovenezolanolas mujeres
concancerdemamano cuentan y
para los organismos internacionales
de cooperacion hastaahorasonun
numeromas.

Las mujeresconcancerde mama para los
venezolanos son sus madres, hijas,
hermanas yamigas quedisimulanel
sufrimientoyla angustia para no molestar.
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Recomendaciones

Para cambiar de forma positiva las situaciones descritas en este informe, desde FUNCAMAMA
hacemos las siguientes recomendaciones al Estado venezolano:

1.

Reactivar de manera urgente los servicios de salud publicos, de los cuales depende el
diagnéstico, tratamiento y atencion de las mujeres con cancer de mama, prestando debida
diligencia a las medidas para recuperar al personal especializado que se requiere para la
prestacion de estos servicios.

Reabrir los programas de suministro gratuito de medicamentos de alto costo para las mujeres
con cancer de mama y para todas las personas con condiciones de salud cronicas graves,
acudiendo a la cooperacion y la asistencia internacional.

Destinar recursos a la proteccion financiera de las mujeres con cancer de mama a través de
los programas de seguridad social, a fin de que puedan contar con apoyo econémico durante
sus procesos de tratamiento y durante el tiempo que estén impedidas para retomar sus
actividades laborales.

Gestionar la inclusion de las mujeres con cancer de mama y de todas las personas con
condiciones de salud cronicas graves como poblaciones prioritarias en los planes
humanitarios que actualmente se implementan en Venezuela, para la atencion en medicinas,
alimentacion y equipos de proteccion contra Covid.

Considerar igualmente a las mujeres con cancer de mama y todas las personas con
condiciones de salud cronicas graves como poblaciones prioritarias a vacunar contra el
Covid-19, dentro un plan de vacunaciéon masivo, transparente, accesible y apegado a los
estandares internacionales de seguridad y probidad cientifica.

.



Testimonios de mujeres entrevistadas

A continuacion, les dejamos algunos testimonios de mujeres con cancer metastasico,
omitiendo sus nombres por respeto a su privacidad:

Mujer de 62 anos. Casada. 4 hijos (3 varones, de 45, 42 y 30 afios y una hembra de
41). Profesion: Costurera. Lugar de residencia Valencia.

¢ Cual fue tu diagnéstico inicial?
-En marzo 2017 me diagnosticaron cancer en la mama derecha en FUNCAMAMA.

¢Cuando iniciaste el tratamiento?

-Ese mismo ano. Me empecé a controlar en el Hospital Oncolégico. Me mandaron
quimioterapia, me hice tres ciclos en el Centro Médico Privado Guerra Méndez ubicado
en Valencia. También Radioterapia en el Anticanceroso Privado de Maracay (a 2 horas de
distancia en transporte publico desde Valencia lugar de residencia). Me mandaron cirugia,
pero no pudieron operarme porque se me inflamé mucho la mama, tuve una celulitis, y
me mandaron tratamiento para desinflamarla, lo cual tardé casi un mes.

¢ Te mandaron consulta psicolégica?

-Si. En el Hospital Oncoldgico que contaba con ese servicio. Me daban cita el mismo dia
que iba a consulta médica pero nunca pude ir porque era a las cuatro de la tarde. Yo
llegaba temprano en la mafana a la primera consulta y no me podia quedar hasta la tarde,
practicamente era pasar todo el dia alli. En el Anticanceroso de Maracay estuve en dos
consultas de Psicologia, ya que fui hacerme Radioterapia y como me alojaba donde unos
amigos, me daba chance de ir a la consulta psicolégica.

¢Como te ha ido con tu chequeo médico?

-Cuando no pude seguir controlandome en el Hospital Oncolégico, ya que cerrd, me llené
de angustia porque ya no disponia de recursos para verme en una clinica privada. Busqué
terapias naturistas, probé con conchas de lechosa y otras recetas que supuestamente son
curativas. Eso no me sirvié de nada. Nunca debi dejar mi tratamiento médico, pero sin
dinero para pagar y tenia que trabajar para comer. Después lo retomé, pero la
enfermedad habia avanzado.

¢Cuando te diagnosticaron metastasis?

-Metastasis 0sea, cerebral y pulmonar en enero de este 2021, en el Anticanceroso de
Maracay. Me mandaron nuevamente quimioterapia la tuve con comprar a una sefiora que
las trae de Colombia me las realicé del 29 de enero al 16 de febrero. Me dieron cita para
cirugia en marzo, pero no me pudieron intervenir porque tenia la hemoglobina muy baja.
También se me cerrd un ojo. Estoy esperando mejorar de estas cosas para ir a cirugia.




¢Como era tu vida antes del diagnéstico?

-Muy alegre y feliz. Tanto en casa como fuera, ya que saliamos en familia de fiesta o de
paseo con frecuencia. Me iba muy bien en mi trabajo, de manera que podia sustentarme y
darme todos los gustos.

¢Como te ha ido con tu tratamiento farmacologico?

-En la primera etapa el costo de los medicamentos me los reembolsaba un seguro que
habia contratado. En esta segunda etapa los he tenido que pagar, ya que el seguro vencié
y no pude renovar. Costear el tratamiento ha resultado muy dificil porque los
medicamentos son costosos, valorados en dolares y no se consiguen facilmente.

Ante esta situacion, ;Como te has sentido?

-Emocionalmente me ha afectado mucho. Yo era una persona acostumbrada a resolver
rapido mis cosas porque con mi trabajo tenia una buena base financiera. Nunca iba a
hospitales o centros publicos para no hacer cola y esperar. Después que me
diagnosticaron y la enfermedad avanzo, todo cambid. Dejé de trabajar, ya no podia usar
las manos para la costura. Mi negocio se vino abajo. Para muchas cosas no puedo
valerme por mi misma. Es una situacion muy fuerte para mi, tan acostumbrada a ser
independiente.

¢Por qué crees que se te presentoé la metastasis?

-Creo que me descuidé, abandoné mi tratamiento médico por no tener donde hacérmelo
por el cierre de la unidad del hospital y no tener dinero para pagar las consultas,
examenes y medicamentos. Desesperada busqué terapias naturistas. Fue la peor
decision, no mejoré nada y perdi el tiempo, casi un afo. Definitivamente la impaciencia y
la desesperacion no son buenas consejeras. Ahora estoy en manos de Dios. Tengo
mucha fe en Dios y confianza en los médicos para superar esta etapa.

¢Quiénes han sido tus cuidadores?
-Mi familia me ha apoyado y ayudado siempre. También dos amigas que son vecinas
acuden siempre que las necesito.

¢Algunos de tus cuidadores tienen formacion profesional en salud?
-Si. Mis dos vecinas son licenciadas en Enfermeria. Una de ellas, lleva 28 anos trabajando
en el Hospital Carabobo. Incluso, tiene experiencia aplicando quimioterapia.

¢Puedes calcular un costo aproximado de lo invertido desde el diagnéstico inicial
hasta la fecha?

-Debe ir por el orden de los 13 mil $ en cuatro afios por eso perdi mi negocio y le debo
una vela a cada santo (expresion venezolana para indicar deber favores y dinero a
terceras personas).




Mujer de 43 anos. Soltera. Profesion: Ingeniero de sistemas. Lugar de residencia
Valencia.

¢ Cual fue tu diagnéstico inicial?
-Fui diagnosticada de cancer de mama izquierda, en septiembre de 2017, en consulta en
FUNCAMAMA.

¢Cuando iniciaste el tratamiento?
-En el 2017, inmediatamente después del diagndstico. Tuve que hacerme radioterapia en
la clinica privada y febrero 2018 mastectomia radical de la mama izquierda.

¢Como se ha cumplido tu chequeo médico?

-La consulta médica de control con el oncdlogo en el Oncolégico Miguel Pérez Carrefo
Valencia. Después con los problemas que se han presentado en el pais, primero con la
crisis econdmica y ahora con la pandemia el Hospital Oncoldgico cerrd y he seguido en
consulta privada.

¢ Te recomendaron ir a consulta psicolégica?
-No.

¢Cuando te diagnosticaron metastasis?

-En julio 2020 me sacaron en ambulancia de mi casa porque presentaba fuertes dolores.
Me llevaron a clinica privada donde me hicieron todos los examenes, mamografia y una
tomografia que revelé una metastasis 6sea localizada en columna y cadera.

Me mandaron radioterapia de emergencia que me hice en la clinica privada. Fueron ocho
ciclos de julio a diciembre.

¢Como era tu vida antes del diagnéstico?
-Era muy feliz. Amaba mi trabajo. Me gustaba viajar, salir de fiesta con mis amigos. Vivia
acelerada, tenia poca paciencia, queria disfrutar intensamente los buenos momentos.

¢Como te ha ido con tu tratamiento farmacolégico? ;Cémo has hecho para costear
los tratamientos?

- Al principio consegui los insumos para el tratamiento con FUNCAMAMA, pero después
tuve que gestionarlos por mi cuenta. La radioterapia la mitad la cubrié mi seguro laboral y
la otra mitad por mi cuenta con ayuda de mi familia. En la primera etapa me prescribieron
Zoladex y Prednisona. En la segunda etapa me mandaron Capecitabina y Acido
zoledronico. Todos estos medicamentos son costosos y dificiles de conseguir. Muchas
veces se consiguen fuera del pais, cotizados en ddlares. En esta segunda etapa el
tratamiento lo he financiado con ayuda familiar.




¢Por qué crees que se te presento la metastasis?

- Reconozco que me confié, creia que habia superado el cancer y que no volveria, que se
habia borrado de mi vida. Estaba mentalmente aislada, no asociaba que cualquier
dolencia podria estar asociada a una recaida. Ademas con todos los problemas y gastos
para hacerme seguimiento lo deje pasar. Luego cuando quise retomar mi control, ya
estabamos en plena pandemia y todo se complico mas para los examenes y la asistencia
médica. Hasta que, como te dije antes, se me presentaron fuertes dolores, sobre todo en
la espalda y me sacaron de emergencia.

Ante esta situacion, ;Como te has sentido?

-Estoy frustrada por no haberme hecho los controles regulares y conciente de mi
responsabilidad al descuidarme. Ha sido muy fuerte en la parte emocional. Esta segunda
etapa ha sido peor que la primera porque antes me podia valer por mi misma. Me
mandaron reposo absoluto, perdi movilidad y autonomia, dependo de la ayuda de otros,
de las personas que me cuidan. A veces en silla de ruedas, otras con andadera o baston.
Pero, afortunadamente cuento con el apoyo de mi familia. Tengo confianza en los
médicos y, sobre todo, en Dios, de que podré superar todo esto.

¢Quiénes han sido tus cuidadores?
-Mi mama, mi papa y mis hermanos. Todo el tiempo me apoyan, ayudan y estan
pendientes de todo.

¢Alguno de tus cuidadores tienen formacion profesional en salud?
-No, ninguno.

¢Tienes un costo aproximado de lo invertido desde tu diagnostico hasta la fecha?
-Es un poco complicado hacer un costo aproximado ya que en la primera etapa el HCM
del trabajo me cubrié muchas cosas. Pero estimo que unos 9 mil $ ya que en esta
segunda etapa no me operaron y los medicamentos me los ha suministrado algunos
FUNCAMAMA, otros me los han donado personas generosas y la mayoria lo he comprado
a una sefnora que los trae desde Colombia.

Mujer de 46 anos, Casada. 2 hijos (Varén 16 anos, hembra 13 ainos) Profesion: Lcda.
En Administracion Comercial. Lugar de residencia Valencia.

¢ Cual fue tu diagnéstico inicial?

-En enero de 2018 me diagnosticaron carcinoma infiltrante en la mama izquierda. Fue en
consulta privada de mastologia en una clinica en Valencia. Para buscar una segunda
opinion acudi a consulta en Funcamama.

¢Cuando iniciaste el tratamiento?

-En mayo de 2018 inicié mi tratamiento. Me hicieron mastectomia radical de la mama
izquierda y mastectomia parcial preventiva en la mama derecha en una clinica y la
quimioterapia en el Hospital Oncoldgico hasta que cerro




¢ Te recomendaron consulta psicoldgica?
-Si en Funcamama me recomendaron apoyo emocional y me estuve viendo en la consulta
psicologica que tienen en la fundacién. Me fue muy bien, me sirvié de mucho.

¢Como se ha cumplido tu chequeo médico?

-Al comienzo me hacia mi chequeo en la clinica, pero la doctora se fue del pais y desde
entonces cumplo mi chequeo en FUNCAMAMA. La Mamografia, eco mamario y
examenes me los hago en la fundacion.

¢Cuando te diagnosticaron metastasis?
-En noviembre de 2020 cuando me hice mi chequeo me diagnosticaron metastasis. Me
operaron la axila del brazo izquierdo para extraerme los ganglios.

¢Como te ha ido con tu tratamiento farmacolégico?

-En la primera etapa, la mayoria de los medicamentos me los proporcionaba
FUNCAMAMA, sdlo tenia que comprar dos o tres. En esta segunda etapa, he tenido que
comprarlos. Me mandaron quimioterapia oral, Capecitabina y otros. Es bien dificil porque
estan muy costosos, los precios estan fijados en ddlares y cuesta conseguirlos, ni siquiera
en las farmacias privadas se encuentran. He tenido que comprarlos “bachaqueados” de
Colombia.

¢Como era tu vida antes del diagnéstico?
-Bastante ocupada y acelerada, entre el trabajo en la calle y en la casa. Pero también
disfrutaba con mi familia en temporadas de asueto, saliamos de paseo.

Ante este proceso que has pasado y sigues viviendo, ;Como te has sentido?
-Bueno, cuando el diagndstico inicial fue un fuerte impacto. Son esas noticias que nadie
quiere recibir, hasta tuve dudas y busqué una segunda opinion. Lloré mucho, Senti que la
vida se me iba, que mis hijos estaban pequefios y todavia me necesitaban.
Afortunadamente, mi esposo y mi familia me apoyaron mucho, me animaron a seguir
adelante, a entender que no todo estaba perdido. También la consulta en Funcamama,
tanto médica como psicoldgica, me ayudé mucho. Me hicieron comprender que ese
diagnéstico no significaba una sentencia de muerte, que tenia todas las posibilidades de
superarlo cumpliendo mi tratamiento. Ya para la segunda etapa con la experiencia
acumulada, sé que lo importante es el tratamiento y he podido manejar mejor la parte
emocional.

¢Quiénes han sido tus cuidadores? ;Alguno de ellos tiene formacién profesional en
salud?

-Mi esposo y mi mama. Bueno, mis hijos también han colaborado cuando es necesario.
No ninguno de ellos tiene preparacion médica. Pero si se orientan por las indicaciones
médicas para los cuidados.

¢Puedes calcular un costo aproximado de lo invertido desde el diagnéstico inicial
hasta la fecha?

-Desde el diagndstico inicial hasta ahora, incluyendo todo, consultas, examenes, cirugias y
tratamientos, estimo que unos 15 mil dolares.
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" El exceso de alcohol, aumenta el riesgo de seis tipos de cancer: de colon (colorrectal), de mama, de boca, de faringe y de
laringe (de boca y de garganta), esofagico, de higado y de estémago.

i El exceso de peso se ha relacionado con un mayor riesgo de desarrollar 12 tipos diferentes de cancer, cuanto mas aumente
el peso, en particular en el caso de los adultos, mayor es el riesgo de cancer.

i |_a actividad fisica habitual no solo ayuda a reducir el exceso de grasa corporal y el riesgo de cancer asociado, sino que
mantenerse activo fisicamente puede ayudar a minimizar el riesgo de desarrollar cancer de colon, de mama y de endometrio.

v El humo del tabaco contiene al menos 80 sustancias diferentes que causan cancer (carcindgenos). Al inhalar el humo o
mascar tabaco no solo causa cancer de pulmoén y de boca, sino que también se asocia a muchos otros canceres.

v Los agentes infecciosos causan aproximadamente 2,2 millones de muertes por cancer al afio. Los virus que causan
infecciones pueden provocar cambios en las células que las vuelvan mas susceptibles de convertirse en cancerosas.
Alrededor del 70 % de los canceres de cuello de utero se debe a infecciones por el virus del papiloma humano (VPH),
mientras que el cancer de higado y el linfoma no hodgkiniano pueden ser consecuencia del virus de la hepatitis B y de la
hepatitis C, y los linfomas estan relacionados con el virus de Epstein-Bar.

v Otros tratamientos contra el cancer son: la hormonoterapia, la inmunoterapia y la terapia génica En la inmunoterapia, se
utiliza el sistema inmunitario del propio organismo para combatir el tumor canceroso. Es posible tratar todo el organismo
mediante la administracién de una sustancia con capacidad para reducir los tumores. Varios canceres, como el de mama, se
han relacionado con algunos tipos de hormonas. Por esta razén, la hormonoterapia intenta modificar la produccion hormonal
del organismo, de manera que las células cancerosas dejen de crecer o se destruyan por completo.

Vil La quimioterapia se dirige a cualquier célula que se divida con rapidez (no necesariamente solo a las células cancerosas),
pero las células sanas suelen recuperarse de los dafios causados por sustancias quimicas, mientras que las cancerosas no
pueden hacerlo. La quimioterapia suele usarse para tratar los canceres que se han diseminado o han formado metastasis,
porque los medicamentos viajan por todo el organismo.

vii Esta evaluacion debe hacerse antes del inicio del uso de métodos anticonceptivos hormonales, tratamientos de fertilidad,
embarazos.

* Si la biopsia diagnostica células atipicas o cancerigenas se indica realizar una prueba de Inmunohistoquimica, prueba que
indica la naturaleza de la mutacion de las células cancerigenas para establecer el tratamiento de quimioterapia a aplicar.

* En especial los medicamentos: Trastuzumab (Herceptin), el Pertuzumab (Perjeta)

X Por falta de vacunas paralizan servicios en oncolégico de Carabobo (2021). Disponible en: https://www.el-
carabobeno.com/por-falta-de-vacunas-paralizan-servicios-en-oncologico-de-carabobo/

i Hospitales de Carabobo sin capacidad para atender a pacientes con cancer de mama (2020). Disponible en: https://www.el-
carabobeno.com/hospitales-de-carabobo-sin-capacidad-para-atender-a-pacientes-con-cancer-de-mama/

Xil |bidem

xv CIDH. Medida cautelar No. 545-19 (2020). Disponible en: http://www.oas.org/es/cidh/decisiones/pdf/2020/68-20MC545-19-
VE.pdf
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