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PRESENTACION

El cdncer no es solo un problema mayor de salud publica en
Colombia, sino que es, ademds, un problema estructural com-
plejo que involucra en su desarrollo factores culturales, econo-
micos, juridicos y politicos con diferentes matices a lo largo y
ancho del territorio nacional.

Como se expuso en la presentacion del Modelo para el
control del cancer, la dimension multicausal de este conjunto de
enfermedades le da particularidades que ameritan un abordaje
diferente de aquel planteado para otras entidades nosoldgicas,
como las enfermedades infecciosas. Si bien hoy no es posible
hablar de visiones unicausales o deterministas en ningtin pro-
blema de salud, para el cancer, a pesar de su actual definicion
como enfermedad genética, no existen factores o condiciones
considerados necesarios o indispensables en su génesis (ex-
cepcién hecha de la infeccion por virus del papiloma humano
en el cdncer de cuello uterino), y es mucho més dificil hablar de
factores o condiciones que sean suficientes en sf mismos para
producir una neoplasia maligna.

Por las razones descritas, las estrategias para su control re-
quieren un mejor entendimiento de la contribucién y de las
relaciones entre elementos del individuo (factores bioldgicos y
estilos de vida), de su entorno cercano (exposiciones ambien-
tales y condiciones de vida), de su entorno social (cultura y
politicas publicas) y de los servicios de salud.

Ademés del entendimiento de la enfermedad en términos
causales, es necesario comprender el efecto potencial que una
enfermedad —hasta el momento considerada letal— puede te-
ner sobre los individuos y los grupos sociales. No con poca fre-
cuencia la visidn del riesgo de muerte genera profundos efectos
depresivos y trastomos de ansiedad tanto en el paciente como
en su nucleo familiar, lo cual, sumado a la potencial discapaci-
dady a la eventual muerte de la persong, tiene la capacidad de
inducir problemas en el funcionamiento cotidiano con repercu-
siones econdmicas de diversa magnitud.

Las connotaciones sociales del cancer descritas de forma
superficial ponen de manifiesto la necesidad de trabajar no sélo
sobre las personas o grupos afectados directamente, sino tam-
bién sobre un entramado social mas amplio que posibilite tanto
acciones preventivas comprensivas, como abordajes terapéuti-
cos y procesos de rehabilitacion integrales.

Lograr involucrar actores sociales en ambitos politicos, co-
munitarios, culturales y econémicos, entre otros, resulta un reto

mayor cuando se trata de un problema de salud que a pe-
sar del temor que genera tiene poca valoracion.

El cdncer tiene un proceso de instauracion crénico con
periodos de latencia usualmente mayores a una década
y, por lo tanto, su respuesta a las intervenciones de salud
publica no son observables en el corto plazo, sino que
ameritan acciones sostenidas por periodos que exceden los
tiempos de gobierno y, en muchos casos, los tiempos de
liderazgo social o comunitario.

Dentro de esta perspectiva, el Modelo para el control
del cancer ha propuesto la movilizacién social como una
herramienta fundamental para lograr el control de la enfer-
medad; pero esta movilizacién social se enfrenta a los retos
particulares aqui presentados y resumidos en una débil y
lejana visién del riesgo para la mayorfa de grupos pobla-
cionales, un escaso interés en intervenciones reales por su
escasez en el rédito a corto plazo y una vision fatalista de la
problemética; circunstancias todas que resultan comunes a
varias enfermedades cronicas.

El Grupo Poltticas, Legislacion y Movilizacién Social, del
Instituto Nacional de Cancerologfa (INC), ha adelantado un
trabajo arduo y juicioso que incluye una amplia revisién de
la literatura sobre experiencias internacionales de moviliza-
cion social para el control del cancer y experiencias naciona-
les de movilizacion social tanto en salud, en general, como
en cancer, en particular.

Una version preliminar del documento fue discutida
en una reunion de expertos con participacion de diferen-
tes regiones del pais y de profesionales tanto de las cien-
cias sociales como de la salud. Finalmente fue ajustado
de acuerdo con las recomendaciones del Ministerio de
la Proteccion Social, por medio de la Direccién de Salud
Publica.

Es nuestro deseo que este nuevo aporte constituya un
paso adelante en el desarrollo y consolidacién del modelo
para el control del cancer en Colombia y, sobre todo, que
sus lectores y las personas involucradas en el disefio e im-
plementacion de acciones para el control de la enfermedad
encuentren aportes que les ayuden a mejorar cada vez mas
sus estrategias.

CARLOS VICENTE RADA ESCOBAR
Director General
Instituto Nacional de Cancerologfa



SUMMARY

Cancer is an evident challenge for public health. Nowadays,
every year there are approximately 11 new millions of new
diagnosed cancers in the world and almost 7 million can-
cer deaths. Besides, more than 25 million persons survive
for years after a diagnosis of cancer. For the year 2020 it is
estimated that there will be more than 16 million new ca-
ses and 10 million deaths due to cancer. Seventy per cent
of these deaths will be probably in developing countries
that are not prepared for the increasing burden of cancer
and its effects. Without an effective control of the disease,
numbers are expected to increase significantly with a mar-
ked burden for our countries.

Cancer is not only a major public health problem in
Colombia; besides it is a structural and complex problem
that involves cultural, economical, juridical and political
factors along the national territory. Cancer control requires
concerted efforts and action among many segments of
society.

The present document proposes a framework to orien-
tate social mobilization for the control of cancer in Colom-
bia based on situational, legal and theoretical elements.
Social mobilization is a dynamic, long-term process in whi-
ch stakeholders may move from one issue to the next,
building on what they have accomplished and on what
they have learnt to make sustainable changes in society.

For the National Cancer Institute of Colombia, social
mobilization is a tool that allows to make visible a problem,

interact with social actors, exercise pressure to influence
decision-making and consolidate links and commitments
about a common reason.

The strategy of social mobilization for the control of
cancer in Colombia, searches by means of the comple-
mentarity of actions from different social actors, an answer
to existing problems without forgetting the specificity for
the control of cancer. The strategy has a cyclic and inter-
performer character that does not prioritize any specific
action, but on the contrary promotes the freedom for ac-
tion in order to re-build reality across the actions proposed.
Its characteristic of complementarity refers to the support
for information, action and feedback of each one of the
elements according to their contribution.

The strategy has three main purposes: 1) make the pro-
blematic visible, 2) interact with social actors, 3) exercise
pressure for decision-making. The spark that starts the pro-
cess of social mobilization—the original catalyst for change—
can come from the grassroots or from the national level.
The important thing is that this catalyst—The Civil Society,
The Private Sector, the State and the Leaders of Accompa-
niment—facilitates a process in which ultimately power is
shared with a wider, more diverse group of stakeholders.
For genuine change to occur, it is important that those most
directly affected by change can be integrally involved in the
process of determining the nature of the change.

We hope that the present document will be used by
different persons and levels striving for cancer control in
our countries.



INTRODUCCION

El cancer es un evidente reto de la salud publica. Actual-
mente, se diagnostican aproximadamente 11 millones de
cénceres en todo el mundo y casi 7 millones de personas
mueren de esta enfermedad cada afio. Adicionalmente,
mas de 25 millones de personas sobreviven durante afios
tras un diagndstico de cancer. Para el afio 2020 se espera
que se diagnostiquen anualmente mas de 16 millones de
casos nuevos de cancer y que se produzcan 10 millones
de muertes por esta enfermedad. El 70% de estas muertes
serdn, muy probablemente, en paises en vias de desarrollo
que no estdn preparados para afrontar la carga que repre-
senta el aumento de la incidencia del cancer (. Sin un
control eficaz de la enfermedad, estas cifras aumentaran
significativamente y el ascenso mas marcado se producira
en los paises en desarrollo @.

De acuerdo con la Agencia Internacional de Investiga-
cion en Céancer (IARC, por sus siglas en inglés) en 2002 se
presentaron en Colombia alrededor de 70.750 casos nue-
vos de cancer; 38.648 en mujeres y 32.102 en hombres.
Para ese mismo afio se registraron 42.050 muertes por
esta causa; 20.441 en hombres y 21.609 en mujeres ©.

Dentro de la estructura de mortalidad, los tumores malig-
nos en 1960 ocupaban el sexto lugar y representaban el 3,7%
del total de muertes; para 2002 se ubicaron en tercer lugar,
luego de las enfermedades cardiovasculares y las causas exter-
nas, y representaron el 14,9% de todas las defunciones .

Colombia cuenta sélo con un registro poblacional de
cancer debidamente consolidado, el cual tiene cobertu-
ra para el &rea metropolitana de Cali. Segiin esta fuente,
ha habido un incremento importante en las tasas crudas
de incidencia, que pasaron en los hombres de 99,2 por
100.000 en 1962-1967, a 136,6 por 100.000 en 1992-

1996, y en las mujeres de 130,9 a 159,4 por 100.000,
respectivamente.

Al revisar los tipos especificos de cancer en el pais, se
observa una tendencia general al incremento de la mortali-
dad tanto en hombres como en mujeres, con excepcion del
cancer de estomago para ambos sexos. Los principales tipos
de cancer son los de estémago en ambos sexos; prostata y
pulmdén en hombres, y cuello uterino y mama en mujeres.

La magnitud, los costos asociados y el gran impacto
social de este grupo de enfermedades reflejan claramente
que el cancer constituye un problema prioritario de salud
publica en nuestro pafs. Un problema que debe intervenirse
con una perspectiva integral para su control mediante la
prevencién del riesgo, la deteccion temprana, el tratamiento
y la rehabilitacion de casos y el adecuado soporte de cui-
dados paliativos.

El cancer no puede concebirse al margen de las circuns-
tancias politicas, econdmicas y sociales por las que atraviesa
nuestro pafs. Colombia tiene un perfil de salud-enfermedad
de doble carga, pues junto a las enfermedades infecciosas
propias de los paises en vias de desarrollo, presenciamos
afecciones propias de las naciones desarrolladas, como lo
es el cancer. Ese perfil afecta la productividad, el desarrollo
nacional y la realizacion personal y colectiva de miles de
mujeres y hombres que esperan una oportunidad. Este es-
cenario hace evidente que el control del cancer es para el
pais una necesidad que requiere el concurso de la sociedad
en los dmbitos nacional, departamental y municipal, para
que incidan en los formadores de opinién y en quienes
toman las decisiones.

Asi mismo, el pais debe contemplar el control del can-
cer en el marco la globalizacion, el cual impone abordajes
temaéticos integrales, capaces de ejecutar acciones que sa-
tisfagan la demanda social.



FINALIDAD DE ESTE DOCUMENTO

Este documento, basado en elementos situacionales, lega-
les y tedricos, propone un marco de referencia que oriente
la movilizacion social para el control del cancer en Colom-
bia. Para ello se presentan los elementos conceptuales que
ilustran el desarrollo de la estrategia y se construye una
definicion propia de movilizacién social. Posteriormente se
presenta la problemética sobre la movilizacién para el con-
trol del cancer en Colombia, con el fin de llegar a proponer
una estrategia que busca encaminar las fortalezas de la so-
ciedad por medio del empoderamiento y la visualizacién en
los diferentes espacios de la vida cotidiana, publica, social
y politica.

QUIEN DEBE USAR ESTE DOCUMENTO

Este documento estd concebido, principalmente, para los
actores interesados en el control del cancer, tanto del Es-
tado, como del sector privado, la sociedad civil y lideres de
acompafamiento y busca que unan sus fuerzas a fin de
generar movilizacion social para el control del cancer. Un

abordaje comprehensivo para el control del cancer requiere
compromiso del conjunto de la sociedad.

COMO USAR ESTE DOCUMENTO

La implementacién de la Estrategia de movilizacién social
para el control del cancer en Colombia se puede desarrollar
de manera diferente en cada territorio. Asi, este documen-
to brinda un conjunto de argumentos, consideraciones y
evidencias favorables para orientar este tipo de estrategias,
que pueden adaptarse a las dindmicas regionales y desarro-
llarse de manera simultdnea o consecutiva.

Los interesados deben leer con especial atencion el
primer capitulo, “Informacién clave”, donde se proporciona
informacién bésica que sirve de gufa para la comprension
y puesta en marcha de la estrategia. Asi mismo, encon-
trardn en cada capftulo elementos Utiles que les permitan,
de acuerdo con la experiencia acumulada y con las espe-
cificidades propias de su realidad, comprometer a actores
sociales clave para la coordinacion de agendas comunes,
de manera que se convierta en un tema de interés publico
para ejercer presion e incidir en la toma de decisiones.
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1. INFORMACION CLAVE
1.1 Definiciones

Abogacia: es el acto de promover, difundir o defender una
determinada causa de manera sistemética, planificada y con
participacién directa de los afectados. Su propdsito es ge-
nerar cambios en las politicas, normas, actitudes y précticas
sociales que afectan a determinadas comunidades ©®. En
cuanto a las acciones en salud, la abogacia por la salud es
una combinacién de acciones individuales y sociales destina-
das a conseguir compromisos politicos, apoyo a las politicas
de salud, aceptacion social y respaldo a los sistemas para un
determinado objetivo o programa de salud ©®. Es una accion
que puede ser adoptada por los propios individuos y grupos,
y/o en su nombre, con el fin de crear condiciones de
vida que conduzcan a la salud y a la adquisicion de estilos
de vida sanos. La abogacia por la salud es una de las tres
grandes estrategias de promocion de la salud y puede
adoptar muchas formas, incluido el uso de los medios in-
formativos y los multimedia, la presion directa a los politicos
y la movilizacién de la comunidad, por ejemplo, a través de
grupos de presion, sobre cuestiones concretas .

Participacion: Proceso en el que distintas fuerzas sociales,
en funcion de sus respectivos intereses (de clase, de gé-
nero, de generacién), intervienen directa o indirectamente,
a través de sus representantes, en la marcha de la vida
colectiva con el fin de mantener, reformar o transformar los
sistemas vigentes de organizacién social y politica ®.

Participacion ciudadana: Forma de participacion que se distin-
gue por ser una manera en que los ciudadanos intervienen en
las actividades publicas, actuando en funcién de unos intereses
particulares; tiene primordialmente una connotacion polttica.
La participacién ciudadana representa la posibilidad de corregir
los desequilibrios de la representacidn politica y social, que se
expresan en la preeminencia, dentro las instancias de decision,
de aquellos sectores que tienen mayor peso econdmico y por
lo mismo mayor organizacion. Para ello es necesario modificar
la relacion que existe entre la necesidad y la posibilidad de la
participacion, ya que aquellos que mds necesitan participar son
generalmente quienes menos pueden hacerlo ©.

Participacion comunitaria: Forma de participacion en la
que la comunidad a través de un proceso de organizacion
busca ser protagonista o sujeto de su propio desarrollo.
Para ello genera propuestas, organiza, orienta y controla
su desarrollo de manera auténoma o en unién de institu-
ciones publicas o privadas que le sirven de apoyo. Tiene
una connotacién més civilista y busca vincular a los vecinos,
usuarios, comunidades, grupos minoritarios y toda suerte
de organizaciones no gubernamentales a la gestion publica
en sus diversos niveles de gobierno. Es una accién siste-
matica de fases sucesivas encaminadas a perfeccionar los
mecanismos de un grupo para alcanzar de mejor forma
los objetivos que se ha planteado, a partir de ejercicios de
toma de decision. La base de dicho proceso es el involucra-
miento de las personas en dindmicas de decision colectiva
en funcion de sus intereses (9.

Participacion social: Forma de participacion que se ejerce a
través de intereses sociales del sector, como una actividad
privada, en la medida en que se refiere a problemas de la
vida material inmediata, a la satisfaccion de sus necesidades
y se relaciona con otros actores sociales, no con el Estado.
El caso mas tipico es el del cooperativismo. La participacion
social en su sentido més amplio es un proceso complejo
inherente a la dindmica de toda sociedad (V.

2. MOVILIZACION SOCIAL:
ELABORACION CONCEPTUAL

La movilizacién social es una de las manifestaciones mas
significativas en el proceso de incentivar a la sociedad a par-
ticipar activamente en la solucién de las probleméticas que
la afectan; acttia dentro del contexto de la participacion vy
brinda a los ciudadanos la posibilidad de tener intervencion
directa en los asuntos de interés general. Asi mismo, permi-
te la transformacion de los dmbitos econdmicos, sociales,
politicos y culturales y refleja las contradicciones y sintesis
de los acontecimientos de una sociedad.

Las principales elaboraciones teoricas sobre el concepto
movilizacion social surgieron en la segunda mitad del siglo
XX; sin embargo, desde finales del siglo XIX varios autores
se ocupaban del estudio del comportamiento colectivo. El



pensamiento conservador europeo estudio la multitud en
un contexto en el cual el avance del movimiento obrero
y de sus primeras organizaciones de masas se volvio mas
amenazante para el orden burgués. Los andlisis de Gustave
Le Bon y de Gabriel Tarde proponen una imagen irracional
de la multitud y la describen como una masa manipulada
por minorias de agitadores que se manifiesta bajo la in-
fluencia de la sugestion (2.

El desarrollo contemporédneo del concepto de movili-
zacion social tiene como punto de partida las teorfas pro-
puestas en Estados Unidos en los afios sesenta del siglo
XX, y encuentra su mayor evolucién en Europa durante la
década de los setenta. El desarrollo generado alrededor del
concepto intenta explicar la racionalidad de los actores que
pretenden movilizar a la poblacién, la forma en que inte-
ractian con otros actores sociales y la manera como se
relacionan con su entorno. Se establecen cuatro tendencias
tedricas fundamentales:

Teoria de las conductas colectivas: Desarrollada a fina-
les de los afios cincuenta e inicios de los sesenta, tiene
como exponentes fundamentales a William Kornhauser y
Neil Smelser; ubica la movilizacion social desde una visién
negativa, proponiéndola como el resultado de conductas
no institucionales, carentes de racionalidad, esponténeas y
sin direccion. Esta postura tedrica describe a los individuos
que promueven una movilizacién social como marginales
al conjunto de la sociedad, observandolos como opositores
coyunturales a los cambios generados por la modernizacion
y las crisis pasajeras propias de la época (2.

Teoria de la movilizacion de recursos: Desarrollada en
Estados Unidos en la década de los sesenta, tiene como
exponentes fundamentales a Anthony Oberschall y Mancur
Olson; plantea que en una situacion de descontento gene-
ralizado algunos grupos, de manera racional, deciden movi-
lizar recursos que se encuentran disponibles en la sociedad
para lograr objetivos estratégicos planteados (4.

Teoria de la construccion de identidad: Propuesta en Euro-
pa por Alain Touraine en los afios setenta y complementada
por Alberto Melucci en los afos noventa, define la movili-
zacién social como un proceso de construccion social que
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genera complejos sistemas organizados conformados por
individuos que, mas alla de la racionalidad estratégica o de la
disponibilidad de los recursos, orientan y otorgan significado
a sus actos seglin sus practicas sociales y la representacion
que hacen de ellas, incluyendo tres principios: identidad, de-
finicion del actor por sf mismo; oposicidn, caracterizacion del
adversario, y totalidad, elevacion de las reivindicaciones parti-
culares al sistema de accion historico 2.

Teoria de la estructura de oportunidad: Surge en la década
de los noventa y sus principales exponentes son Charles Tilly
y Sidney Tarrow; es una postura hibrida entre la propuesta
que privilegia la movilizacién de recursos y aquella que da
mayor importancia a la cultura y a los elementos simbolicos
de la accion. Plantea que la accién social debe tener en cuen-
ta su relacién con el sistema politico, pero sin dejar de lado
sus vinculos con la construccion de identidad y con el sentido
de pertenencia de los individuos involucrados (9.

En el campo de la salud publica existen en la literatura
diversas aproximaciones acerca de cdmo interpretar la mo-
vilizacion social; estas aproximaciones orientan el andlisis
del concepto hacia el empoderamiento para motivar accio-
nes, con el fin de facilitar la toma de decisiones favorables
para la salud.

El uso de la movilizacién social en temas de la salud
publica se presenta como una alternativa vélida para im-
pactar los problemas de salud asociados con las practicas y
actitudes inadecuadas de la poblacion. En los trabajos rea-
lizados por Will Parks y Linda Lloyd, la nocion de moviliza-
cion social desde la salud publica es interpretada como el
proceso de reunir a todos los aliados sociales, con el fin de
aumentar la conciencia de la gente sobre la prevencion y
el control, ayudar en la prestacién de recursos y servicios y
fortalecer la participacion comunitaria para la sostenibilidad
y la autosuficiencia de las politicas, planes y programas por
implementar (7,

En concordancia, Julio Gonzélez-Molina manifiesta que la
movilizacion social es una forma de participacion que brinda
oportunidades y poder a la gente para el logro de espacios
y senvicios eficaces y eficientes ('®. Esta vision orientada al
empoderamiento propone motivar la accion colectiva para
facilitar la toma de decisiones, la realizacién sistemética de
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actividades y la asesorfa técnica, e invita a la organizacion
de los ciudadanos a través de la conformacién de alianzas
y redes.

Las visiones que desde las ciencias sociales y la salud
publica se han planteado respecto al concepto de movi-
lizacion social no son excluyentes, de hecho, contemplan
elementos que orientan su praxis: la necesidad de hacer
visible una problemética, el aprovechamiento que las co-
yunturas sociales y politicas ofrecen para incidir en la toma
de decisiones y la interaccién con actores sociales clave con
el &nimo de crear vinculos y compromisos alrededor de una
causa comun.

Asi, en concordancia con el desarrollo conceptual an-
terior y en coherencia con el modelo para el control del
cancer en Colombig, la presente propuesta estratégica en-
tiende la movilizacién social como: una herramienta que
permite hacer visible una problemdtica, interactuar con
actores sociales clave, ejercer presién para incidir en la
toma de decisiones y consolidar vinculos y compromisos
alrededor de una causa comdn.

3. CARACTERIZACION DE LA PROBLEMATICA

El control del cncer es un asunto de carécter estructural
que involucra factores culturales, econémicos, juridicos y
politicos y que se presenta a lo largo y ancho del territorio.
En consecuencia, su control requiere la movilizacion de la
sociedad en su conjunto.

De acuerdo con la aproximacion teorica realizada y la
definicién propuesta, se puede afirmar que, la movilizacion
social para el control del cancer en Colombia es débil, tiene
poca capacidad para ejercer presién e incidir en la toma
de decisiones y no logra sensibilizar de manera suficiente
a la poblacion respecto a la dimension del impacto de la
enfermedad en el pais.

Para llegar a esta conclusién se tuvo en cuenta el segui-
miento realizado por la Fundacion Centro de Investigacion
y Educacion Popular (Cinep), en el que se consignan diver-
sas movilizaciones sociales durante el periodo comprendi-
do entre el 1° de enero de 1975 y el 31 de diciembre de
2004 (para el Cinep, la movilizacion social se asocia con las
luchas sociales y con la protesta social, entendidas como

acciones sociales colectivas destinadas a expresar en el es-
pacio publico demandas o a presionar su solucién ante el
Estado en sus diversos niveles, entidades privadas o indivi-
duos). Igualmente se analizo el registro de las fundaciones
y organizaciones de la sociedad civil que trabajan por el
control del cancer en Colombia, adelantado por el Grupo
de Politicas, Legislacién y Movilizacion Social del INC, en el
cual, en coherencia con la definicion propuesta para esta
estrategia, se identificaron algunas acciones orientadas a
movilizar a la poblacién (Tabla 3).

La informacién sistematizada por el Cinep registra
12.744 movilizaciones en el periodo sefialado, de las cua-
les solamente 462 estuvieron ligadas a la salud o a peti-
ciones asociadas a factores de riesgo para la salud, lo que
representa una proporcion menor del 3,6%.

Las reclamaciones por salud han sido secundarias y han
estado acompanadas por otras demandas que los pobla-
dores consideran prioritarias. Entre los servicios sociales,
rubro en el cual se cobija la salud, este motivo ocupa un
porcentaje estrecho si se compara con el de educacion. En
su mayoria las iniciativas relacionadas con la salud se con-
centran en demandas por infraestructura y dotacion de los
centros asistenciales, entrega de medicinas, control de cier-
tas epidemias o atencion a discapacitados, a damnificados y
a poblaciones en situacién de desplazamiento. En relacion
con las movilizaciones en lo relativo a salud, es notoria la
participacién de Santander, Bogoté y Antioquia.

Dentro de este registro, solo se identifican dos mouvili-
zaciones relacionadas con el céncer: primero, la marcha
convocada por la Asociacion Voluntaria de Alivio al Cancer
en defensa del presupuesto para el pabellon José Antonio
Jacome Valderrama, adscrito al Hospital Universitario Ramén
Gonzalez Valencia, el 4 de noviembre de 2004, en Bucara-
manga, Santander; segundo, la movilizacién realizada en el
corregimiento de Caracolicito, municipio de El Copey, en el
departamento del Cesar, en protesta por el descargue, alma-
cenamiento y disposicion inadecuados de plaguicidas utiliza-
dos en la produccion de algoddn, el 8 de junio de 2001.

3.1 Experiencia de Bucaramanga, Santander

En junio de 2002, el Pabellén José Antonio Jacome Valderra-
ma, adscrito al Hospital Universitario Ramdn Gonzalez Valencia,
enfrentd una grave crisis econdémica que implicaba un inmi-



nente cierre. Este pabellon se habfa caracterizado por atender
a las personas de escasos recursos econdmicos que padecen
de cancer. Ante esta situacidn la Asociacion de Alivio al Cancer
(AVAQ) lanzé un llamado de auxilio a la comunidad santande-
reana para que no dejara cerrar este centro asistencial, movili-
zando a la poblacidn de esta region en aras de evitar el cierre
del pabellén (9. Aunque el Hospital Ramdn Gonzélez Valencia
fue liquidado en 2005, dando paso a la creacion del Hospital
Universitario de Santander, la AVAC consiguid que el pabellon
continuara funcionado mediante la figura de comodato, con
lo cual se logré que se siguiera atendiendo a los enfermos de
cancer de escasos recursos que acudian allf.

3.2 Experiencia de El Copey, Cesar

En 2001, en el municipio de El Copey, en el departamento
del Cesar, se realizaron actividades de movilizacién social
por parte de los habitantes para lograr que los desechos
toxicos almacenados en unas bodegas fueran reubicados,
ya que la percepcion de la comunidad era que estos repre-
sentaban riesgos para la salud humana, entre los cuales se
encontraba el de contraer cancer.

Esta situacion motivd a los ciudadanos a organizarse
para interponer una accion de tutela contra la Federacion
Nacional de Algodoneros y la Corporacién Auténoma Re-
gional del Cesar @9, por considerar que habifan sido vul-
nerados sus derechos fundamentales. Esta iniciativa fue
exitosa, dado que el fallo a favor de la comunidad obligd
a reubicar los desechos. En consecuencia, el Ministerio del
Medio Ambiente, Vivienda y Desarrollo Territorial, determind
que a las 160 toneladas de agroquimicos que se encontra-
ban almacenadas desde 1997 se les diera un tratamiento
técnico ambiental y que fueran trasladadas.

Se pretendio enviar los desechos tdxicos a Nobsa, en
el Departamento de Boyacd, pero en ese municipio se
realizaron actividades de movilizacién social de manera
intensa, en las cuales se mostrd la oposicion de la co-
munidad frente a esta decisidn. Para este fin se creo el
Comité Prodefensa de Boyacé —integrado por profesiona-
les de varias ciudades, gremios, universidades, concejales,
juntas de accion comunal, ambientalistas, parlamentarios
y ciudadanos—, que buscaba organizar y convocar un mo-
vimiento departamental contra el proyecto ministerial de
trasladar los desechos.
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Ante la presion de la poblacion, el Ministerio del Medio
Ambiente, Vivienda y Desarrollo Territorial determind llevar
los desechos a Europa para su posterior incineracion. Las
actividades de movilizacion social generadas a raiz de este
problema han influido incluso en las industrias cementeras
ubicadas en Nobsa, las cuales han iniciado planes piloto
con el fin de utilizar otro tipo de combustibles ambiental-
mente sanos @Y.

En estas movilizaciones, la argumentacion vy las accio-
nes dirigidas a la exigibilidad de los derechos fundamen-
tales a la vida, salud, salubridad y goce de ambiente sano
ocupan un lugar fundamental. Con estas motivaciones se
logré convocar a diversos sectores sociales hasta consolidar
incluso una manifestacion de caracter nacional. Dentro de
los grupos que desempenaron una labor de presion mayor
se encuentran la academia y las entidades y organizaciones
no gubernamentales (ONG) ambientales, sectores que se
deben considerar en el desarrollo de acciones colectivas
para el control del cancer.

Ademés de las experiencias registradas por el Cinep, se
identificaron otras acciones que responden al concepto de
movilizacion social propuesto en esta estrategia. Para ello se
analizo el directorio de organizaciones que trabajan para el
control del cédncer en Colombia (Anexo Tabla A3), adelan-
tado por el Grupo Politicas, Legislacion y Movilizacién Social
del INC. De este ejercicio se concluyd que en la mayoria de
los casos su labor por el control de la enfermedad cuenta
con un enfoque asistencial.

En cuanto a las acciones relacionadas con la moviliza-
cion social, es notable que contindian siendo incipientes y
discontinuas. Asi, el trabajo en este campo se ha dirigido
fundamentalmente a interactuar con actores sociales cla-
ve, con la finalidad de conseguir recursos para financiar la
investigacion en esta materia y para facilitar que un mayor
ntimero de personas tenga acceso al tratamiento.

Existen solamente dos organizaciones que orientan sus
esfuerzos a ejercer presién para incidir en la toma de deci-
siones y una que utiliza la comunicacién de masas como
una manera de sensibilizar a la poblacion para un cambio
de actitud respecto a la enfermedad.

A esta situacion se afnade que la coordinacién intersec-
torial es deficiente, lo cual lleva a la incoherencia en la de-
finicion de politicas, a la distancia entre la normatividad y
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la realidad y a la inexistencia de mecanismos eficientes
para controlar este tipo de enfermedades. Como resul-
tante, se presenta desinformacién en temas sensibles
para la vida de las personas y poca claridad en la pobla-
cién frente a como actuar y a quién dirigirse en el mo-
mento de enfrentar un flagelo como el que acé se trata.

En consecuencia, la problematica no es visible ni cercana

para la poblacién, aspecto que genera despreocupacion

de los formuladores de politicas publicas respecto a la
busqueda de soluciones.

Existen caracteristicas propias del contexto socio-politico
colombiano que estan asociadas a la baja movilizacién so-
cial registrada alrededor del control del cancer:

+ Elinterés de la poblacion por movilizarse se centra en
necesidades sentidas, lo que dificulta la implementacién
de acciones alrededor de problematicas que, como el
cancer, requieren una perspectiva en el largo plazo.

+ Las movilizaciones asociadas al control del cancer han
sido marginales y se han acompafiado por otras de-
mandas que los pobladores consideran prioritarias.

+ Falta formar en términos de participacion, lo que obstaculi-
za las actividades de movilizacion social sobre la materia. Por
ende, no hay cohesion ni coordinacidn entre los actores so-
ciales con incidencia en el espacio publico, lo cual dificulta el
ejercicio de la movilizacion social en el pais e impide que ten-
ga un impacto real en la orientacion de las politicas publicas.

Al tenor del presente andlisis se puede establecer que en
Colombia la movilizacion social para el control del cancer es
incipiente. Falta informacién a los actores sociales clave y a la
sociedad en general respecto a la gravedad de la problema-
tica; no existen estudios que permitan identificar si las inicia-
tivas presentadas generaron impactos significativos; tampoco
existen estudios que permitan verificar el desarrollo de una
conciencia colectiva en torno al tema de salud publica ni sa-
ber si quienes toman las decisiones y quienes generan opi-
nién estan sensibilizados frente a la problemética del cancer.

Lo anterior lleva a que la sociedad no se mouvilice alre-
dedor del tema y no ejerza presion en la orientacion de las
decisiones politicas que disminuyan la incidencia y la mor-
talidad que produce la enfermedad; por lo tanto, se propo-
ne a continuacion una estrategia general de movilizacién
social para el control del cancer en Colombia. La necesidad

de generar una conciencia publica en esta materia, motiva
el uso de herramientas como la movilizacion social, con la
capacidad de impactar a los actores clave y sensibilizar a
la poblacién respecto a todos los temas asociados con la
complejidad de esta enfermedad.

4. ESTRATEGIA DE MOVILIZACION SOCIAL
PARA EL CONTROL DEL CANCER EN COLOMBIA

Como respuesta a la problemética que se expuso en apar-
tado anterior, se disefd la estrategia de Movilizacion Social
para el Control del Cancer en Colombia, que busca, me-
diante la complementariedad de acciones, responder a los
acumulados y especificidades propios para el control del
cancer. El Grafico 1 expone como la estrategia posee un
carécter interactuante, ciclico, que no prioriza accion alguna,
sino que promueve la libertad para la accion, a fin de recon-
figurar la realidad a través de los elementos propuestos. Su
caracteristica de complementariedad se refiere al soporte
en informacién, accion y retroalimentacion de cada uno de
los elementos de la propuesta, en la medida en que uno
aporta al otro para que actue.

4.1 Ejes para la accion

Se han identificado tres ejes para la accién: (a) hacer visible
la problematica, (b) interactuar con actores sociales clave y
(c) ejercer presidn para la toma de decisiones.

Hacer visible la problemética: La movilizacién social para
el control del cancer requiere el desarrollo de acciones que
permitan el posicionamiento del cancer en la opinién publi-
ca, pues promover el trabajo conjunto con los productores
de informacién permite sensibilizar a la poblacion y a quie-
nes toman las decisiones frente a temas que son percibidos
como ajenos a su realidad; para ello es necesario desarro-
llar acciones orientadas a dar visibilidad al tema, de manera
que sea incluido en la agenda informativa.

Interactuar con actores clave: El objetivo es consolidar
vinculos y compromisos para el control del cancer. La im-
portancia de interactuar con actores sociales clave se basa
en la idea que sostiene que sélo con el acercamiento vy la
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Gréfico 1. Movilizacion social para el control del cancer en Colombia
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colaboracion comprensiva y extendida de diferentes sec-
tores se puede asegurar que las iniciativas de movilizacion
social sean imaginativas, coherentes, sostenibles e integra-
tivas y que logren abordar la problematica identificada de
manera tal que se propongan acciones conjuntas alrededor
del tema y que el problema adquiera una dimensién distin-
ta, dimensionandolo en un asunto de interés publico.

Ejercer presion para incidir en la toma de decisiones:
Para el control del cancer es categérico influir en la toma
de decisiones, pues las acciones dirigidas al control del
riesgo, la deteccion temprana, el tratamiento, la rehabilita-
cion y el cuidado paliativo deben trascender el &mbito de
los servicios de salud para encontrar apoyo en el ambito
de la politica publica. Desde ésta se debe orientar una
labor dirigida a ejercer presion para generar politicas cuan-
do se necesiten o cuando no existan, cambiar politicas
adversas o ineficaces, asegurar que las buenas politicas
se implementen y se cumplan y apoyar el desarrollo de
legislacion efectiva @2.

4.1.1 Hacer visible la problemética

El cancer es un tema de importancia para la sociedad co-
lombiana; sin embargo, no forma parte del debate publi-
co ni del grupo de acontecimientos que suelen captar la
atencion de los medios masivos de comunicacién. Esta si-
tuacion le resta visibilidad ante la poblacion que ignora la
verdadera dimension de la problemética.

La invisibilidad se da, en parte, debido a que el cancer
no ocupa un lugar dentro de la agenda informativa y, ne-
cesariamente, lo que esté por fuera de ésta queda oculto a
los ojos de la opinion publica y es excluido del proceso de
construccién de legitimidad que realizan los medios al hacer
visibles ciertos temas: lo que no se cuenta no existe y sus
posibilidades de formar parte de la realidad son minimas.

Los medios de comunicacion son especialmente sen-
sibles para captar que un hecho es importante cuando
se presenta uno de cuatro rasgos: (@) apariciones, como
presencias elocuentes de personajes conocidos, sus decla-
raciones u otras formas de opinion; (b) desplazamientos,
como cumbres politicas, congresos y todos los recorridos
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intencionales que con su movimiento apuntan hacia algiin
efecto que se trata de provocar; (c) resultados, es decir,
leyes, sentencias, resoluciones, marcadores de encuentros
deportivos y todas las expresiones numéricas de la realidad
social, y (d) explosiones, entendidas como asesinatos, aten-
tados, guerras, fendémenos naturales de caracter violento v,
en general, las destrucciones repentinas e irreversibles de
la vida humana provocadas por procesos inesperados o ac-
ciones fulminantes .

El cancer, por su perspectiva a largo plazo, dificilmente se
pueden ubicar dentro de estos cuatro rasgos, o en las ocasio-
nes en las que cumple con uno de estos patrones, tiene que
competir con hechos asociados a probleméticas socioecono-
micas, la violencia o las actuaciones de los entes administra-
dores de justicia, que la poblacién percibe como parte de su
realidad y con un impacto directo en su cotidianidad.

Lo anterior conlleva la necesidad de dar visibilidad a
un tema que por su importancia para el pafs no puede
quedarse por fuera de la agenda informativa, ni de la
agenda publica. Asi, el control de la enfermedad debe
orientarse a influir en un cambio de actitud respecto
al cancer y a crear sociedades criticas y activas que se
manifiesten a favor de politicas con impacto positivo
sobre la salud. Este propdsito demanda el trabajo con-
junto con los medios masivos de comunicacion y con
actores con alta capacidad de movilizacién material y
medidtica, de manera que se genere opinion publica
alrededor del tema.

Asi mismo, esto exige brindar a los generadores de
opinion publica las herramientas necesarias para que
se conviertan en aliados estratégicos, sensibilizando a
la poblacion y a quienes toman las decisiones. La infor-
macién y el conocimiento son instrumentos de poder
en disputa, pero necesitan ser bien producidos y bien
divulgados; el desafio esta en movilizar a los producto-
res de conocimiento y comunicadores 9.

Para el logro de este desafio es imperativo crear es-
trategias de comunicacion claras, que cubran cada uno
de los publicos y factores de la realidad del céncer. La
comunicacién dirigida a los grandes publicos, aquella
que supone la disputa de ideas e informacién, exige
profesionalismo e implica alianzas. Este es un tipo de
comunicacién que aun no ha sido explotado ®®; es un

escenario por conquistar para fomentar un movimiento
de opinién publica en torno al tema.

4.1.1.1 Como hacer visible la problematica

Para hacer visible la problemética se busca generar opi-
nién publica alrededor del cancer y sus factores de riesgo.
Un movimiento de esta naturaleza posee la singularidad
de impactar en las decisiones politicas y en la estructura
social, de manera que se pueda comprometer al mayor
numero de personas alrededor de esta causa. Para ello
se proponen las siguientes acciones ?62%):

4.1.1.1.1 Definir el tema que se va a desarrollar
Una estrategia de posicionamiento publico implica aclarar
cudl es el tema, el asunto, la propuesta o el sentimiento
que se que se busca poner en el dmbito publico o se quiere
comunicar a un grupo social determinado. La complejidad
del tema del cancer exige el méximo de rigor y precision en
el tratamiento de la informacion, de lo contrario se podrian
obtener resultados no deseados, en términos de cambio
de actitud y de la manera como las personas perciben las
soluciones para la enfermedad. Por tal razén, es importante
promover el trabajo mancomunado entre los comunicado-
res y los portadores del conocimiento cientifico, de manera
que se reduzcan los niveles de desinformacion respecto a
la salud, pues de una informacion acertada depende que se
fomenten poderosos movimientos de opinién publica.
Adelantar una estrategia de posicionamiento publico
abordando el tema del cancer de manera general no da
mayores resultados, se requiere formular los mensajes que
se desea comunicar segun factores de riesgo especificos y
segun tipos de céncer especificos. Para ello conviene iden-
tificar una problematica concreta y, de esta forma, proponer
una estrategia efectiva que responda a los intereses del pu-
blico al que se quiere llegar.

4.1.1.1.2 Establecer publicos, ambitos y plazos

Se debe determinar con la mayor precision posible el tipo
de personas, de grupos y de instituciones a los que se quie-
re llegar. De igual manera, es importante delimitar el dmbito
de incidencia (local, regional, nacional) y los tiempos (corto,
mediano y largo plazo), para identificar las formas de comu-
nicacién més adecuadas.
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Gréfico 2. Acciones para visibilizar la problemética
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Dado el caracter multifactorial del cancer, el proceso de
delimitacién de los publicos deber estar en estrecha rela-
cion con la problemética (factor de riesgo vy tipo de cancer)
hacia la cual van dirigidas las acciones; de esta manera se
pueden identificar las formas de comunicacion mas ade-
cuadas para el publico que se quiere impactar.

4.1.1.1.3 Generar alianzas con los medios masivos de
comunicacion y con actores con capacidad de moviliza-
cion material y mediatica

Como ya se sefialo, el tema del cancer tiene poca visibilidad
y no forma parte de la agenda de los medios masivos de
comunicacion, por tal razén es necesario hacer un andlisis
sobre las posibles personas y medios con capacidad de lle-
gar al publico final. La poca noticiabilidad de los aconteci-
mientos que guardan relacién con el tema del cancer hace
que sea mas efectivo el trabajo con personalidades o con
lideres generadores de opinidn publica, que intentar llegar
directamente a los grupos seleccionados. En consecuencia,
se recomienda establecer alianzas con actores que faciliten
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la realizacion de estrategias de gran impacto que cuenten
con un consenso y una mayor movilizacion de recursos.
En este proceso se deben tener en cuenta a las entidades
colaboradoras, los simpatizantes y los medios masivos y co-
munitarios de comunicacion:

Las entidades colaboradoras: Se deben mantener rela-
ciones con diversas entidades gubernamentales o privadas
que estén relacionadas con el tema del cancer o que por su
mision puedan mostrar interés en él. Este tipo de relaciones
publicas se hace en reuniones personales con los directivos
de las entidades en cuestion.

Los simpatizantes: Existen personalidades publicas que
han padecido la enfermedad o que son familiares de pa-
cientes con cancer y pueden ser sensibles a participar en
estrategias de esta naturaleza, convirtiéndose en un sim-
bolo que invite a las personas a adquirir hdbitos de vida
saludables y a un cambio de actitud respecto a la enfer-
medad. A estas personas hay que tenerlas en cuenta todo
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el tiempo porque su colaboracién futura y la propaganda
personal que realizan son definitivas a la hora de influir en
la opinion publica.

Los medios masivos de comunicacion: Las relaciones
con los medios masivos de comunicacién constituyen un
aspecto sustantivo para hacer visible la problematica; la me-
jor manera de fomentar estos contactos es estableciendo
alianzas con actores que tengan una gran capacidad de mo-
vilizacién material y mediética. En cuanto a los medios de
comunicacion con los que se tiene una relacién directa, es
importante suministrarles informacion oportuna y hacerles
ver que siempre hay disposicion de ayudarlos.

Los medios de comunicaciéon comunitarios: En mu-
chas regiones del pais los medios de comunicacion co-
munitarios se han convertido en el mecanismo para el
empoderamiento de procesos de base social. Estos me-
dios surgen de las comunidades cuando éstas sienten
la necesidad de dejar de ser consumidores pasivos de
informacion para convertirse en protagonistas, generado-
res y portadores de sus culturas. En muchas poblaciones
postergadas los medios comunitarios son las Unicas vo-
ces con las que se cuenta para demandar mejores condi-
ciones de vida. Con la tendencia creciente a la formacion
de redes internacionales estas voces pueden amplificar-
se de forma significativa.

4.1.1.1.4 Estar atento a las oportunidades del contexto
que permitan dar visibilidad a la problematica

Para dar visibilidad a la problemética es preciso ubicarse
en el contexto en el que se desarrollard la propuesta y
conocer profundamente la informacion relacionada con el
tema, las posiciones a favor y en contra. Asi se podran
aprovechar al méximo las oportunidades y minimizar los
riesgos del entorno para su difusion. Es importante anali-
zar las caracteristicas culturales del entorno en el que se
llevara a cabo el proceso de dar visibilidad; por lo tanto, se
deben adecuar las estrategias de accion a codigos y for-
mas que no generen rechazo. En la medida de lo posible,
se trata de vincular nuestros mensajes a valores ya exis-
tentes dentro de la poblacién que refuercen y legitimen
nuestra accion @9,

4.1.1.1.5 Desarrollar actividades creativas que llamen la
atencion de los medios masivos de comunicacion y de
la sociedad en general

Después de tener claros los temas, objetivos e interlocutores,
es necesario definir la forma como se haran llegar los men-
sajes propuestos. En esta etapa se deben definir los medios
(prensa, televisién, radio e Internet), los espacios (ruedas de
prensa, seminarios, talleres) y las personas a las que se va
a recurrir para promover el proceso (periodistas, lideres de
opinion, personalidades). Ademas, se requieren ideas origi-
nales, que se comuniguen con un lenguaje cercano y con
un cédigo que tenga impreso el peso simbolico que genera
sentido de identidad con el receptor de la informacién. La
revolucion tecnoldgica de los medios de comunicacion per-
mite a las personas manipular e intercambiar sefiales y signi-
ficaciones humanas (textos, iméagenes, sonidos, emociones,
datos, propuestas, valores, etc.) con un impacto directo en la
realidad social, cultural y politica de sus vidas ©9.

4.1.2 Interactuar con actores sociales clave

Interactuar con los actores sociales es esencial para abordar

los aspectos prioritarios en relacién con el control del cancer.

La interaccién entre los actores proporciona la oportunidad de

un trabajo de colaboracién que se basa en el reconocimiento

de las calidades, cualidades y capacidades de cada sector y

encuentra puntos de interaccién para el bien comun.

Es necesario comprender el papel y el alcance de cada
uno de los sectores para un mayor entendimiento de los
papeles respectivos en la estrategia de movilizacién social.
El didlogo entre los diferentes actores permite definir las
fronteras y alcanzar las soluciones. El trabajo separado con-
duce a menudo al desarrollo de una cultura de culpa en la
cual el caos es considerado como la culpa de algunos de
los sectores GV,

En relacion con el control del cancer, interactuar con
actores sociales clave permitird:

+ Emprender de manera innovadora el desafio del control
del cancer.

+ Acceder a diversos mecanismos que permitan a cada
sector compartir sus capacidades especificas para alcan-
zar tanto objetivos comunes como complementarios
con mas eficacia, legitimidad y sostenibilidad que cuan-
do cada sector acttia de forma separada.
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Gréfico 3. Actores sociales clave de la movilizacion social para el control del cancer en Colombia
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+ Acceder a més recursos, dada la utilizacion de una gama
completa de recursos técnicos, humanos, financieros y
fisicos y a conocimientos encontrados en todos los sec-
tores.

+ Establecer redes dindmicas que ofrezcan a cada sector
los mejores canales de visibilidad en la sociedad y ma-
yor capacidad para influir en la agenda politica.

+ Entender el papel esencial de cada sector, asi como sus
atributos, para desarrollar y alcanzar las metas del con-
trol del cdncer de una manera més integrada y estable.

+ Promover un didlogo entre actores sociales clave es
una forma de construir el acuerdo general sobre las
cuestiones relativas al control del cancer con todos los
involucrados.

4.1.2.1 Actores sociales clave

La movilizacion social para el control del cancer implica la
interaccion de cuatro actores sociales clave: el Estado, la
sociedad civil, los lideres de acompafiamiento y el sector
privado. Se busca que todos, con objetivos cominmente

Movilizacion
social

reconocidos, de manera holistica puedan establecer rela-
ciones de intercambio e interdependientes y, basados en
principios de transparencia y equidad, generen una inte-
raccion viable (Gréfico 3).

El Estado: Conjunto de instituciones que poseen la autori-
dad para establecer las normas que regulan una sociedad,
con soberania interna y externa sobre un territorio defini-
do. Para emprender cambios que disminuyan los impac-
tos negativos del cancer en el pafs se requiere persuadir y
generar en los encargados del disefio de regulaciones una
conciencia clara frente a la importancia de disefar progra-
mas, formular politicas y tomar las decisiones que lleven a
controlar el cancer.

La sociedad civil: Forma de organizacién de la sociedad
en general que se reconoce por su persona juridica y su
proposito de apoyo o suplencia a las acciones en que el
Estado no interviene ©?. Es una relacion asociativa que los
ciudadanos (al margen de sus familias, amigos y lugares
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de trabajo) entablan voluntariamente y sin énimo de lucro
para promover sus intereses, ideas, ideales e ideologfas. No
incluye la actividad asociativa con fines de lucro (el sector
privado) o de gobierno (el sector estatal o publico) ¢2. En-
tre los componentes de la sociedad civil, se incluyen:

Organizaciones populares: Organizaciones oficialmente
establecidas que en su mayoria estan integradas por afi-
liados y representan los intereses de grupos de poblacién
particulares. Entre éstas cabe citar a las organizaciones que
representan a mujeres, nifios o jovenes, agricultores, des-
empleados, pueblos indigenas, ancianos y discapacitados.

Organizaciones profesionales: Organizaciones de afiliados
que representan los intereses de personas que tienen la
misma profesion o fuente de empleo. Las mas importantes
comprenden: sindicatos y sus principales federaciones inter-
nacionales; asociaciones profesionales representativas de los
trabajadores de la salud, la educacién y el derecho, entre
otros é&mbitos profesionales; la comunidad cientfica y tecno-
l6gica; asociaciones o sindicatos de agricultores; cooperativas
de productores (aunque algunas son similares a las asocia-
ciones empresariales y encajan mejor en el sector privado).

Organizaciones confesionales: Organizaciones religiosas,
generalmente de afiliados, que se dedican al culto o al pro-
selitismo o estan subordinadas a tal causa.

Mundo académico: Comunidades de especialistas, inves-
tigadores, intelectuales y deméds académicos.

Organizaciones no gubernamentales: Organizaciones que
tienen por objeto servir a la sociedad mediante la prestacién
de senvicios especfficos o la defensa de sus intereses. Son
mayoritariamente organizaciones de afiliados que comparten
los mismos intereses; habitualmente se consideran filantrépi-
cas o de servicio publico, toda vez que la comunidad benefi-
ciaria de sus programas supera con creces los limites de sus
miembros. Entre otros ejemplos cabe citar las organizaciones
que se ocupan del medio ambiente, el desarrollo, los dere-
chos humanos, los derechos reproductivos, el desarme, la
lucha contra la corrupcion, las organizaciones de voluntarios,
las asociaciones y cooperativas de consumidores, etc.

Movimientos sociales y redes de activistas: Asocia-
ciones populares y poco estructuradas de personas que
tienen marcos o experiencias comunes y deciden cola-
borar entre si para subsanar iniquidades especificas. Se
observa en esta categoria una coincidencia parcial con
las organizaciones populares y las organizaciones no gu-
bernamentales.

El sector privado: Parte de la economia del pais que no
pertenece 0 no estd controlada por el Estado. En el mar-
co de la movilizacidén social se debe sensibilizar al sector
privado sobre su responsabilidad social frente al bienestar
de la poblacién y la de sus trabajadores. Existen industrias
generadoras de factores de riesgo que tienen la obligacion
de minimizar sus impactos y de implementar soluciones en
esta materia. Es necesario considerar aqui a las empresas
cuya razén social es la prestacion de los servicios de salud.

Los lideres de acompafiamiento: Son personas o grupos
de personas no organizados formalmente que presentan
un interés particular en la problemética o que en su rol de
protagonistas sociales pueden lograr la interaccion social y
el empoderamiento a través de sinergias.

Dado que la actividad esencial de cada actor conduce a
prioridades bastante diferentes, en el Gréafico 4 se presentan
los atributos y los papeles esenciales que frente al control
del cancer tiene cada uno de estos actores sociales clave y
que permiten una movilizacién social sélida e integradora.

Es importante tener en cuenta que ademds de estos
atributos generales, cada sector tiene capacidades diferen-
tes, aspiraciones y estilos de operacién que acertadamente
conciliados pueden ser conjugados para alcanzar el objetivo
comun en relacién con el control del cancer.

Una interaccion acertada implica comprender las carac-
terfsticas propias, los papeles esenciales y los atributos, de
manera que éstos pueden ser conjugados para alcanzar un
objetivo comun. Es importante reconocer los diferentes roles y
caracteristicas de los actores sociales clave para comprender el
potencial de la interaccion y las dindmicas de los procesos de
interaccion. Cada sector tiene diferentes caracteristicas con las
cuales puede contribuir al desarrollo exitoso de la estrategia de
movilizacion social para el control del cancer (Gréfico 5).
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Gréfico 4. Papel esencial y atributo de los actores sociales clave de la movilizacién social
para el control del cancer en Colombia

Sector

Papel esencial

Atributo

Estado

Sociedad civil

Lideres de
acompariamiento

Sector privado

iso politico
ttar politicas publicas.

lar.

» Velar porque el Estado desarrolle politicas para el
control del céncer.

» Sewir de interlocutor entre el Estado y la sociedad.
+ Velar porque el Estado respete la legalidad y poner
limites a las pretensiones de particulares de influir

la legislacion y las medidas del ejecutivo con sus
intereses.

» Cumplir mediante la mutua cooperacion, todos o
alguno de los fines planteados para resolver las
probleméticas identificadas.

* Proveer bienes y servicios

» Generar estrategias de relacion con actores
sociales y politicos a través de la creatividad, la
cooperacion y la responsabilidad social.

« Generar espacios de articulacion desde el sector
privado con el Estado, la sociedad y la sociedad civil,
para favorecer los mecanismos de movilizacion social

ividad de los derechos y deberes
acion, estabilidad y legitimidad

En tomo a précticas de interaccion articula corrientes
de opinion publica, actuacion y de deliberacion que
permiten hacer valer las voces de los ciudadanos ante
el Estado en materia de vindicacion de derechos y
politticas ptiblicas

Comparte fines, conductas y cultura, y los
relacionan interactuando cooperativamente,
para constituir un grupo o una comunidad.

Direcciona ganancias, es un sector
inventivo, productivo, sumamente
focalizado y répido

4.1.2.2 Cémo interactuar con actores sociales clave

La interaccion con los actores sociales clave, ademas de
identificarlos, implica conocer su légica, de manera que se
establezca una comunicacion efectiva; esto es, conocer
sus historias, sus contextos, sus gustos, sus intereses y sus
expectativas; saber cudles son sus ideas, sus sensaciones,
su sentido comun frente a los temas que se van a trabajar
9. Conseguir este nivel de profundizacion, permite de-
terminar las posibles personas y medios necesarios para
poder llegar al actor elegido que favorezca la construccién
de alianzas. Para esto se sugiere analizar los actores y con-
formar alianzas.

4.1.2.2.1 Analisis de actores
El proceso de andlisis de actores incluye 4539

Determinar el universo de actores: Es necesario identifi-
car aquellas personas con capacidad de influir en el tema

que se ha elegido y de producir el cambio esperado. Es
importante identificar personas especificas, no sélo el cargo
o la institucion, pues en la préctica siempre son individuos
quienes toman las decisiones. Para esto se deben identificar
actores politicos, econémicos y sociales que representen los
intereses del Estado, del sector privado, de la sociedad en
general y de la sociedad civil en particular. Este universo de
actores puede incluir representantes del gobierno (nacional,
departamental, municipal y local), partidos politicos, personas
particulares, organizaciones gremiales de la empresa privada,
organizaciones no gubernamentales, organizaciones de base,
académicos, profesionales, instituciones o grupos religiosos,
medios de comunicacién, organismos o gobiernos de otras
naciones, etc. Son todas aquellas organizaciones o personas
que puedan influir en el cambio deseado.

Clasificar a los actores segun los distintos tipos de po-
der: A partir del universo de actores elaborado se deben
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Grafico 5. Caracteristicas de los actores sociales clave de la movilizacion social
para el control del cancer en Colombia
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realizar clasificaciones seglin su poder de decisién, su poder
de accion y su poder de influencia:

Segln su poder de decision: Se dividen en primarios y
secundarios. Los actores primarios son personas con auto-
ridad directa en el tema; informar o persuadir a los actores
primarios con respecto a un tema es el eje de cualquier es-
trategia de incidencia. Los actores secundarios son personas
que pueden influir en las decisiones de los actores primarios,
tales como grupos de interés, lideres empresariales, organi-
zaciones locales o grupos especificos.

Segun su poder de accidn: Consiste en identificar quiénes
tienen la autoridad y/o el poder para tomar decisiones, es
decir, aquellos que pueden aceptar o rechazar las acciones
propuestas. Es importante definir quién tiene la autoridad
y quién tiene el poder, es decir, quién efectivamente eje-

Articulacion

Responsabilidad Sodial

cutard la accion que permitird avanzar para logar los
objetivos propuestos. Idealmente se deben dirigir los
esfuerzos hacia quienes tienen tanto la autoridad como
el poder. No basta con que sélo tenga la autoridad si
no tiene el poder para hacer algo. Si tiene el poder de
accion, generalmente también tendrd la autoridad.

Segln su poder de influencia: Se debe priorizar o a los
aliados, oponentes o indecisos con fundamento en su grado
de interés en las acciones propuestas y la influencia sobre el
proceso de toma de decisiones que podrian ejercer. Se trata
de identificar una cantidad manejable de las personas que
mas pueden incidir en la propuesta; estos pueden ser:

Los aliados: Son los individuos e instituciones que respal-
dan los esfuerzos para provocar cambios, ya que también
se beneficiaran; pueden ser persuadidos facilmente para



que respalden los esfuerzos debido a inquietudes o valores
compartidos. Los aliados son sumamente variados vy, por
lo tanto, desempefiaran papeles muy distintos en la imple-
mentacion de la estrategia.

Los opositores: Son los individuos e instituciones que no
comparten su punto de vista sobre los esfuerzos propuestos o
que ideoldgicamente se oponen a cualquier cosa que cambie
el acceso a los recursos o a los cambios en los roles sociales.

Elaborar el mapa de poder: El mapa de poder representa
el aspecto publico de los actores involucrados. Las decisio-
nes que toman los individuos obedecen también —y tal vez
en mayor parte— a sus intereses y motivaciones personales.
Para lograr una interaccion efectiva se debe considerar al
actor como persona individual, con una forma particular de
contextualizar los problemas, con suposiciones especiales
sobre el cancer y un sistema de valores propio. Por eso,
debemos tener presente la dimensién “humana” de los ac-
tores y no solo su discurso publico.

El mapa de poder permite clasificar los diversos actores
en cada organizacién o institucion como aliados, adversarios
o indecisos, asignar prioridad a cada uno segtin su grado de
interés e influencia y registrar aquello que los diversos actores
saben, creen y sienten acerca de un asunto determinado.

El mapa esta constituido por cinco columnas; en la pri-
mera se identifica el actor involucrado en la implementacion
de la estrategia, en las columnas segunda, tercera y cuarta
se determinan los grados de influencia en la toma de deci-
siones, notando su oposicion, alianza o indecision frente a
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ésta. Para valorar el grado de influencia se asigna un pun-
taje que puede ser de 1 a 3, entendiendo 1 como mayor
favorabilidad y 3 como la mayor oposicidn; cada actor sélo
puede ser calificado en una de las categorfas de influencia,
y su catalogacion seré consignada en la columna 5. En la
Tabla 1 se presenta un ejemplo del mapa de poder.

Analizar las acciones: una vez analizados los actores, se
deben examinar las actividades que pueden influir en el desa-
rrollo de la estrategia. Las reuniones de actores clave, los semi-
narios, los foros, los conversatorios, los encuentros académicos
y las presentaciones, entre otros, son excelentes espacios y
momentos para recopilar datos, contactar personas clave o
comprender las dindmicas sociales. Se debe establecer la rela-
cidn entre los actores y las acciones que se propondran. En la
tabla 2 se presenta un ejemplo del andlisis de acciones.

4.1.2.2.2 Conformar alianzas

Para que la interaccién con algunos de los actores logre
mayores impactos, especialmente con organizaciones de
la sociedad civil y del sector privado, se sugiere la confor-
macion de alianzas. Una alianza es la unién de actores cla-
ve que trabajan de manera interdisciplinaria con el &nimo
de generar acciones mediante esfuerzos concertados para
empujar y orientar recursos, con el énimo de conseguir un
propdsito estratégico particular 7.

Es la posibilidad de entablar un didlogo intersectorial
mediante la construcciéon de acuerdos con entidades de
naturaleza diversa, de manera que aporten opticas dis-
tintas para entablar un didlogo y para identificar e imple-
mentar estrategias de impacto ©%. Por su alcance més
temporal son el enlace més oportuno para llevar adelante

Tabla 1. Mapa de poder

Grado de influencia

Catalogacion

Opositor

Total opositor
2 Indecisién media
Aliado bajo

Opositor medio
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Tabla 2. Andlisis de acciones

Poblacion
objeto de la
actividad

Pertinencia de
participacion

Actividad que puede

influir en la estrategia

Factibilidad de
participacion

Forma de Estrategia Finalidad

Congreso de medios ~ Medios de

o, ., Si
de comunicacién comunicacion
Jornadas de -
e Disefadores
actualizacion en d No
diceft e modas
isefio de modas
Industria de la
moda
Semana de la moda Si
Poblacién intere-
sada en la moda
Encuentro de Tomadores 5
gobernantes de decisiones
2 AT Poblacién
Celebracion dia . .
. Actores sociales Si
especial
clave

un asunto o una inquietud compartida por los miembros
de la alianza y puede exigir menos de los miembros, ya
que es una relacion a corto plazo centrada en una meta
especifica ©9).

Los elementos esenciales para mantener una alianza son:
Consulta con todos los miembros involucrados: Aunque
en la alianza existan uno o varios miembros con mayor po-
der de decisién, cada uno de los participantes debe estar
informado e involucrado en la toma de decisiones. De lo
contrario, miembros de menor influencia, los cuales en
algunos casos son clave para ejercer presién o movilizar
a ciertos grupos poblacionales, sentirian que estén siendo
utilizados. La toma de decisiones deberia ser un proceso en
el cual cada miembro ejerza su opinidn, y el acuerdo debe
reflejar dichas opiniones lo mejor posible.

Comunicacion: La comunicacion dentro de la alianza, con
el publico y con las organizaciones de base, ayuda a formar
y mantener el equipo.

participacion para la dela
en la actividad participacion | participacion
No Presentacion oral Cabildeo Visibilizar la
(lobby) problemética
No Ninguna Ninguna Ninguna
Sensibilizar
S Relaciones Asistir a los lideres de
publicas eventos acompana-
miento
5 Cabildeo Ejercer presion
No Presentacion oral para la toma
(lobby) L
de decisiones
Consolidar
vinculos
Si Organizacion Relaciones y COmpromisos
evento publicas alrededor
de una causa
comun

Trabajo de equipo: El trabajo en equipo debe ser la base
de cualquier alianza. Es importante recordar que serfa im-
posible tener un impacto real dentro de la comunidad sin
la cooperacion de sus miembros. Ademés de la coopera-
cién, cada miembro en la alianza debe entender las for-
talezas y debilidades de los participantes. Si una decision
es tomada por la alianza sin considerar las limitaciones de
cada miembro, la asociacion con la alianza puede danar la
imagen de sus participantes, llevandolos a perder su base
de apoyo.

Para formar una alianza se debe:

Determinar intereses comunes: ldentificar organi-
zaciones que potencialmente podrian participar de la
alianza. Una vez superado este paso, los miembros ne-
cesitan determinar los intereses en comun. Ademas, es
necesario establecer las motivaciones que invitarfan a
los participantes a ejercer acciones a favor de la pro-
blemaética.



Establecer un formato: Después de determinar los inte-
reses, el siguiente paso en la formacion de una alianza es
el establecimiento de un formato. Un espacio de reunion
comun, relaciones interactivas y comunicacién debe evolu-
cionar dentro de ciertos pardmetros acordados por todos
los miembros de la alianza. Un sistema de comunicacion
eficiente es absolutamente esencial.

Acordar un programa para la alianza: Un documento que
incluya los compromisos aprobados por los miembros de la
alianza es crucial para garantizar la continuidad en las accio-
nes. Sin un escrito socializado con todos los miembros del
equipo, las posiciones quedan abiertas a interpretaciones
que llevan, en algunos casos, a resultados desfavorables.
Si un miembro no comparte lo acordado en el escrito, es
esencial convocar a todos nuevamente vy llegar a un con-
senso. El objetivo de crear un documento es buscar la satis-
faccién de cada uno de sus participantes con lo convenido
y la confirmacién de que todos los socios tengan clara la
posicion adoptada.

Consolidar una posicion frente a la problematica que
se va a enfrentar: Una alianza debe construir una postura
clara frente a los diferentes tdpicos de la problemética que
motivaron su consolidacién. Si el grupo se opone a algo,
debe dar razones y formular soluciones, debe generar ideas
constructivas y comunicarlas al publico.

4.1.3 Ejercer presion para la toma de decisiones
Uno de los ejes de accién para el control del cancer esté
orientado a ejercer presidn sobre organismos y personas
con poder de decisién. El logro de este cometido implica
adelantar una estrategia de incidencia politica que hace
referencia a los esfuerzos dirigidos a influir en la formu-
lacion e implementacion de politicas y programas publi-
cos. Es un proceso deliberado y planificado para influir
en aquellos que toman decisiones de carécter o interés
publico ¢

Las acciones de incidencia politica ocurren en el do-
minio publico, razén por la cual es necesario considerar
los puntos de vista de todos los actores clave y com-
prender como se toman las decisiones en los contextos
particulares “D. También pone en juego el tema de la
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distribucion del poder y la capacidad de la sociedad para

transformar el poder que tienen quienes toman decisio-

nes politicas ©2),
En relacion con el control del cancer, incidir permitird:

+  Participar en temas de interés publico.

« Empoderar a los actores sociales clave.

« Mejorar condiciones de control social.

+ Generar mayores condiciones y mejores mecanismos
vinculantes.

+ Introducir temas nuevos en la agenda publica.

+ Ampliar los niveles de incidencia de lo municipal a lo
departamental, regional, nacional y multilateral.

+  Generar politicas cuando se necesiten y/o cuando no
existan.

+ Cambiar politicas adversas o ineficaces.

+ Asegurar que buenas politicas se implementen y se
cumplan.

+  Apoyar el desarrollo de legislacién efectiva

4.1.3.1 Como incidir en la toma de decisiones

Un abordaje integral para el control del cdncer en Colombia
reconoce que el trabajo conjunto con diversos actores en el
dominio publico para incidir en la toma de decisiones con-
tribuye a ejecutar acciones eficientes y eficaces que lleven a
la superacion de la problemética. Para ello se proponen las
siguientes acciones “*:

4.1.3.1.1 Identificacion de la problematica

El proceso de planificacion para la incidencia politica em-
pieza con la identificacién y priorizacion de un problema
que guarde relacion con el cancer, que requiera una accion
urgente y que pueda ser solucionado por medio de progra-
mas o politicas publicas del gobierno. En el desarrollo de
este proceso es necesario identificar lo factores especificos
que generan el problema.

El cancer tiene un caracter multifactorial y, por tal mo-
tivo, adelantar una estrategia de incidencia para este tema
implica el andlisis de cada uno de los factores que lo ge-
neran; solo de esta forma se pueden plantear soluciones
factibles para contribuir, paso a paso, a la resolucion del
problema global.

Es importante también analizar las consecuencias del
problema, pues esto ayuda a identificar mejor a la poblacion
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afectada y a elaborar argumentos a favor de su solucién.
Una vez identificados los factores y las consecuencias del
problema, se debe empezar a priorizar los factores, pues el
proceso de incidencia tendrd mayor éxito si se trabaja en
la solucion de un solo factor a la vez. Algunos criterios que
pueden ayudar a su priorizacién son: que tenga que ver con
politicas publicas, que tenga importancia para el problema
global y que sea factible su solucién.

4.1.3.1.2 Analisis de actores

Como parte de la preparacién de las acciones de incidencia,
es imperativo identificar a los actores que toman decisiones
criticas sobre la problemética en cuestién y a aquellos que tie-
nen influencia en quienes toman las decisiones. Las acciones
para el andlisis de actores han sido presentadas en el apartado
4.1.2.2.1 del eje de interaccion con actores sociales clave.

4.1.3.1.3 Formulacidn de estrategias de influencia

Para influir en el espacio de decision y lograr la aprobacién
de una propuesta sobre politicas publicas hay que aplicar
una gran variedad de estrategias y actividades. Entre éstas
deben incluirse las visitas de cabildeo con la persona que
decide y con los demads actores clave; el trabajo de organi-
zacién e incorporacién de grupos de apoyo; la educacién
y sensibilizacion para concientizar a la sociedad sobre el
problema, y el trabajo con medios para generar corrientes
de opinién publica favorable *44%:

Cabildeo: El cabildeo es el esfuerzo cara a cara para per-
suadir a la persona con poder de decisién sobre la pro-
puesta, para motivar a las personas aliadas a tomar alguna
accion en concreto a favor de la iniciativa, para convencer
a las personas indecisas y para neutralizar a las personas
oponentes. Normalmente el cabildeo se hace por medio
de visitas directas y sirve como un mecanismo clave para
la comunicacion de la propuesta a la persona que decide,
para afinar el mapa de poder y para ir evaluando el impacto
de sus argumentos y demds estrategias en los actores clave
de la iniciativa. En ciertos momentos, el cabildeo también
puede abrir espacios para la negociacion.

Preparacion: Antes de entrar a cada visita hay que pre-
pararse cuidadosamente, recordando que probablemente

tendrd muy poco tiempo para comunicar su posicidn y
plantear sus argumentos. En este sentido, hay que definir
quiénes son las personas con mayor capacidad y credibili-
dad para ser portavoces del grupo. Las visitas también son
una rica fuente de informacion. Por medio de ellas se pue-
den detectar fuentes de oposicion o de apoyo, entender
mas claramente los argumentos u objeciones que diferen-
tes personas o sectores podrian tener frente a la propuesta,
captar consejos, etc. Luego de cada visita se debe analizar
la nueva informacion captada.

Organizacién e incorporacion de grupos de apoyo: Es
dificil incidir politicamente cuando se trabaja solo. A pesar
de que un pequefio nimero de personas comprometidas
a veces puede generar un cambio, los gestores de politicas
estardn mas interesados en un tema que afecta a un gran
numero de personas. Mientras mas personas y organizacio-
nes apoyen su iniciativa de incidencia politica, mas probable
serd que se escuche el mensaje. Para encontrar el respaldo
de estos grupos es necesario identificar a las personas que
se beneficiardn de su propuesta, a los grupos ya activos
en el debate de una politica, a las figuras publicas o per-
sonas famosas que estén del lado de la propuesta y a los
enfermos de céncer y sus familiares, que representen los
intereses de la poblacién afectada por la enfermedad. Este
Ultimo punto permitirfa que la estrategia gane credibilidad;
sin embargo, es necesario que la inclusion de estas perso-
nas se dé de manera organizada, por medio de diversas
formas de alianza individual o con organizaciones en las
que participan los pacientes y sus familias.

Educacidn y sensibilizacion: Una estrategia de educacion
y sensibilizacién contribuye al esfuerzo de informar al pu-
blico (especialmente a la persona que decide, a los actores
clave y a la poblacién afectada) sobre la problemética que
su grupo trata de resolver y la propuesta concreta de solu-
cion. Esto se puede hacer de muchas maneras, pero casi
siempre el objetivo inmediato es concientizar a las audien-
cias prioritarias.

Generacion de corrientes de opinion publica: El traba-
jo con los medios de comunicacion estd muy relaciona-
do con el de educacion y sensibilizacion. La estrategia de



medios, en el marco de iniciativas de incidencia politica,
es fundamental, dada la importancia de la opinion publica
en los esfuerzos por persuadir a funcionarios del gobierno.
El objetivo de una estrategia de medios es ubicar el tema
en la agenda publica, ganar credibilidad como fuente de
informacién sobre su tema y generar corrientes de opinion
favorables a su propuesta. Las acciones para desarrollar
una labor de posicionamiento publico han sido presenta-
das en el apartado 4.1.1.1 del eje sobre visibilidad de la
problemdtica.

5. EVALUACION DE LA ESTRATEGIA

Teniendo en cuenta que la estrategia de movilizacion
social para el control del cadncer en Colombia posee un
caracter interactuante, ciclico, que no prioriza accién al-
guna y cuya caracteristica primordial es de complemen-
tariedad entre sus partes, la evaluacion y el monitoreo
deben responder precisamente a estos principios.

La evaluacién es, ante todo, un instrumento de di-
reccién importante para tomar decisiones, aprender de
la experiencia y dar cuenta de sus acciones. Es, tam-
bién, un instrumento de responsabilidad para propor-
cionar elementos de juicio a donantes, financiadores y
cooperantes “9. La evaluacion debe ser antes, durante
y después del desarrollo e implementacion de la estra-
tegia.

Para evaluar la complementariedad de las acciones
se deben tener en cuenta criterios como el nimero de
acciones formuladas por eje y como éstas han dinami-
zado los ejes complementarios; el niUmero de reuniones
y su especificidad; las respuestas positivas frente a las
invitaciones publicas; el impacto general de las accio-
nes, previa identificacion de indicadores concretos para
cada una de ellas. De esta forma se tiene un panorama
claro de dénde se estd antes de iniciar las acciones,
como éstas evolucionan y qué ajustes se deben hacer
sobre la marcha y para futuras iniciativas.

De igual manera es importante tener en cuenta que
no existe una formula Unica para evaluar; por lo tanto,
se acepta que la evaluacion incluya elementos tanto
cualitativos como cuantitativos, de tal forma que se ga-
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rantice una evaluacién especifica de las acciones que
desde cada eje se desarrollan.

5.1 Evaluacién de acciones por ejes tematicos

5.1.1 Acciones orientadas a hacer visible la problematica
La evaluacion de las acciones orientadas a hacer visible
la problemética constituye un paso fundamental, pues el
diagnastico de los efectos conseguidos por éstas permitira
establecer medidas correctivas para enmendar las desvia-
ciones y asf evitar posibles errores en el proceso de posi-
cionamiento de un mensaje. Sin una evaluacion juiciosa, el
asunto, la propuesta o el sentimiento que se busca poner
en el &mbito publico rara vez serd pertinente, lo que gene-
rard desgaste y pérdida de recursos “7.

Es posible evaluar el impacto de las acciones dirigidas a
hacer visible la problemética, por medio del andlisis y trata-
miento conjunto de tres métodos:

Entrevistas y analisis grupal: Este método tiene su base
en las técnicas de entrevista y en la observacion de actitu-
des, sean individuales o grupales, y su objetivo es investi-
gar los aspectos determinantes en el posicionamiento del
tema. Busca en el fondo de las opiniones expresadas los
factores determinantes de su origen. Su campo de accién
se ocupa, sobre todo, de valores, actitudes y bloqueos psi-
coldgicos. Aclara los resultados cuantitativos en materia de
diagnastico y permite evaluar el campo de las posibilidades
para el posicionamiento del tema ©®.

Observacion documental: La observacién documental
consiste en seleccionar un conjunto de documentos y eva-
luarlos en un formato especifico. Su campo de accidn privi-
legiado es la prensa. Todos los articulos de prensa dedica-
dos al tema son objeto de estudio cuantitativo y cualitativo,
que permitird evaluar la importancia que cada medio da a
las notas periodisticas que se refieren al cancer y sus temas
asociados “9),

No es suficiente contabilizar el volumen de informacion
publicada, se requiere evaluar la importancia que ocupa el
cdncer y sus temas conexos en la prensa colombiana; para
ello existen escalas de medicién especificas, como la Escala
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de Atencion de Richard Bud, que establece cuatro elemen-
tos indispensables para este tipo de andlisis (tamario, espa-
cio, lugar en la pagina y nimero de pagina).

Efectividad: Es necesario medir la efectividad de las alian-
zas con los medios masivos de comunicacion y con actores
con capacidad de movilizacién material y medidtica. En este
punto es fundamental medir con cuéntos medios y actores
se han establecido alianzas, asi como los efectos de tales
contactos en términos de mayor visibilidad para el tema.
Para ello se propone la Tabla 3.

5.1.2 Acciones orientadas a interactuar con actores
sociales clave

La interaccion con actores sociales clave es un proceso di-
namico, no concebido para permanecer constante. En la
evolucion de las relaciones que se tejen mediante la interac-
cién con actores sociales clave desde el Estado, la sociedad
civil, el sector privado y la sociedad, no todo es previsible. La
evaluacion, si bien constituye un instrumento de control, es,
sobre todo, una oportunidad de reflexionar para cambiar y
actuar en forma proactiva frente a los cambios y las nuevas
sefiales del entorno. Lo fundamental de la evaluacion es el
ejercicio de andlisis e interpretacién que permita a los actores
sociales hacer adaptaciones y tomar decisiones ©?.

En la interaccion con actores sociales clave se debe
evaluar:
« Cambios obtenidos frente a la situacion inicial.

+ Impacto positivo que ha generado la alianza.

+  Cumplimiento de los objetivos propuestos.

+ Reconocimiento externo por parte de los diferentes ac-
tores sociales

+ Participacion por sectores.

« Numero de alianzas establecidas.

+ Tipo de alianzas generadas.

+  Resultados obtenidos con las alianzas.

+ Cantidad de actores clave involucrados.

+ Modificaciones del mapa de poder.

+ Modificaciones del mapa de actores.

+ Modificaciones en el mapa de coaliciones.

5.1.3 Acciones orientadas a incidir en la toma de
decisiones ¢V
La evaluacidn debe hacerse en diferentes momentos, para
hacer ajustes cuando sea necesario; por ejemplo, después de
cada actividad de cabildeo o en respuesta a cambios bruscos
en la coyuntura. En este ejercicio es importante evaluar cada
actividad en términos de cumplimiento y de resultados, buscar
las causas o factores concretos que contribuyen al éxito o al
fracaso, plantear cambios para mejorar la practica y fortalecer
la iniciativa de su grupo. Para esto se sugiere la Tabla 4

El impacto de la incidencia politica debe evaluarse en
términos de:

- La efectividad de sus actividades concretas para
convencer a la persona con poder de decision sobre la
propuesta.

Tabla 3. Medicion de efectividad de alianzas con medios de comunicacion y actores

Actores con capacidad
de movilizacion material
y mediatica

Medios masivos

contactados

Expectativas
en términos
de visibilidad

Resultados
obtenidos

Estado de
los contactos

Elementos
en juego
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Tabla 4. Evaluacién de las acciones orientadas a incidir en la toma de decisiones

Resultados
esperados

Actividad

Resultados
obtenidos

Factores
contribuyentes

Ajustes
necesarios

- Los cambios especificos que se lograron en politicas,
leyes, programas o comportamiento. A la vez, hay que me-
dir los cambios positivos en la vida diaria de la poblacion
afectada por el problema.

- Los otros avances que se lograron, como la ubicacion
del tema en la agenda publica, el incremento en conoci-
mientos y habilidades de los grupos de apoyo, el fortaleci-
miento de nuevas personas lideres o la ampliacion de alian-
zas. Para esto es conveniente identificar desde el principio
las metas secundarias que contribuyen al logro del objetivo
de la iniciativa.

6. FINANCIACION DE LA ESTRATEGIA

El Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS)
tiene recursos destinados a la promocion de la salud y
la prevencion de la enfermedad, los cuales pueden ser
aprovechados en beneficio de las iniciativas de moviliza-
cion social para el control del cancer. En desarrollo de las
competencias consagradas en la ley 100 de 1993 y en
la ley 715 de 2001 y de las facultades contenidas en el
decreto 205 de 2003, el Ministerio de la Proteccién Social,
como ente rector del Sistema General de Seguridad Social
en Salud SGSSS y del sector salud, en funcién de proteger
la salud de la poblacion, garantizar el logro de las me-
tas nacionales de salud publica y focalizar la inversion de
los recursos en las prioridades en salud publica, imparte
instrucciones de obligatorio cumplimiento para la formu-

lacién y ejecucion de los planes estratégicos y operativos
del Plan Bésico de Atencion (PAB).

Cuando no se poseen recursos, se puede acceder a la
cooperacién técnica internacional, un concepto global que
comprende todas las modalidades concesionales de ayuda
que fluyen hacia los paises de menor desarrollo relativo.
Los recursos son otorgados con el fin de apoyar el desarro-
llo econdmico y social de los pafses en vias de desarrollo.
Otras fuentes de financiacién son las alianzas con el sector
privado y con la sociedad civil.

7. ANEXOS

7.1 Anexo 1. Experiencias internacionales de moviliza-
cion social en cancer

Las experiencias internacionales de movilizacién social
para el control del cancer son lideradas por organismos
multilaterales, por instituciones privadas con impacto
mundial y por entidades gubernamentales y organizacio-
nes sociales. Un registro de estas experiencias se pre-
senta en la Tabla Al. De su andlisis se concluyé que
un denominador comun en las estrategias propuestas
es el uso de recursos como la comunicacion de masas,
que busca generar un fenémeno de opinién publica, mo-
tivando a actores clave de distintos sectores a aportar
soluciones y recursos para el control de la enfermedad.
Para ello, se vale de actividades como carreras atléticas y
ciclisticas, muestras de videoarte, paginas web llamativas
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y tomas simbdlicas de monumentos publicos, las cuales
pretenden llamar la atencién de los medios de comuni-
cacion y de la comunidad en general para hacer visible
esta problemética.

7.1.1 Experiencias lideradas por organismos multilaterales
Organismos multilaterales, como la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS) y sus oficinas regionales, la Organizacion de
las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura
(UNESCO) y la Unién Internacional contra el Cancer (UICC), en-
tre otros no menos importantes, han desarrollado una labor de
movilizacion fundamental para el control del cancer. Han aporta-
do informacion significativa para el desarrollo de investigaciones,
la distribucién de recursos econdmicos, humanos y tecnoldgi-
cos, el disefio de estrategias, la formulacion de manuales y el
disefio de metodologias para que los paises adopten sus reco-
mendaciones, suscriban convenios, promuevan el desarrollo de
investigaciones e implementen polticas tendientes a prevenir
factores de riesgo, manejo y atencion de pacientes.

7.1.1.1 Carta de Paris: el primer llamado mundial de
alerta contra el cancer

La Cumbre Mundial contra el Céncer para el Nuevo Milenio,
realizada en Parfs y patrocinada por la UNESCO vy por el
gobierno de Francia en febrero de 2000 adopto la Carta
de Paris como el primer llamado de alerta a escala mundial
contra el cancer. Tiene como objetivo mejorar los tratamien-
tos y la investigacidn sobre el cancer en el mundo, asf como
dar mayor autonomia a los pacientes informandolos sobre
su enfermedad.

Esta Carta contiene un predmbulo y diez articulos
que definen un conjunto de principios que los firmantes
se comprometen a cumplir para hacer todo lo que esté a
su alcance en favor de la prevencion y la lucha contra la
enfermedad. Con la firma de la Carta de Paris cada uno
de los representantes del drea de salud de 160 paises se
comprometié a:

- Desarrollar redes globales y alianzas sin precedentes para
lograr los objetivos de la Carta.

- Reconocer por parte de todas las instituciones que proce-
dan que el dia 4 de febrero sea declarado el “Dia Mundial

del Céncer’, para que cada afio la Carta de Paris esté en
los corazones y en las mentes de todas las personas del
mundo.

- Establecer comités permanentes que elaboren informes
anuales y que vigilen los avances que se realicen sobre los
articulos contenidos en la Carta.

- Crear una red global de grupos de presion sociopolitica
para potenciar el apoyo a los articulos de la carta dentro de
sus propias comunidades.

- Crear una organizacion global de investigacién compuesta
por sociedades profesionales de todo el mundo.

En el documento firmado se solicita el apoyo de gobier-
nos, laboratorios, expertos y enfermos de todo el mundo
para luchar contra el cancer. Expresa, ademas, que la batalla
solo podréd ganarse por la creacion, a escala mundial, de
colaboraciones sin precedentes entre gobiernos, industria,
comunidad cientffica, servicios médicos y enfermos.

7.1.1.2 Convenio Marco para la Lucha Antitabaquica de
la Organizacion Mundial de la Salud

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) propuso herra-
mientas politicas para luchar contra el tabaco en el &mbito
global, desarrollando el primer tratado mundial de nego-
ciacién multilateral sobre la salud publica que tiene como
objetivo disminuir el uso mundial del tabaco vy, por lo tanto,
bajar el nimero de muertes provocadas por su consumo.

El Convenio Marco para la Lucha Antitabdquica (CMLAT)
es una iniciativa internacional para la reduccién del taba-
quismo. Se origind cuando la OMS impulsé su derecho
constitucional de realizar un acuerdo mundial con respecto
al problema que seglin sus caracteristicas de endemia-epi-
demia-pandemia requiriera un tratado global como Unica
manera de reducir y atenuar su difusién, contribuyendo a
suprimir las barreras que impidieran el avance de la lucha
para controlarlo.

El 24 de mayo de 1999, la Asamblea Mundial de la
Salud, érgano deliberante de la OMS, allano el camino para
emprender las negociaciones encaminadas a establecer
normas y reglamentos destinados a contener el aumento
y la difusion mundiales del tabaco y de sus productos de-



rivados. Los 191 miembros la Asamblea respaldaron por
unanimidad una resolucién en la que se pedia iniciar los tra-
bajos relativos al CMLAT. Se constituyd en todo un proyecto
bajo el liderazgo de la OMS en la lucha mundial contra el
tabaquismo.

7.1.1.3 ‘Mi Nifio ante Todo’: Campafa Mundial contra
el Cancer, de la Unién Internacional contra el Cancer
(uice) ¢

En febrero de 2006, la UICC inici¢ la Campafia Mundial
contra el Céancer, bajo el lema ‘Mi Nifio ante Todo', con la
que busca crear para los afos futuros una movilizacion en
torno a numerosos aspectos de la lucha contra el cancer.

Esta campania responde a la conviccion de que es ur-
gente incrementar la sensibilizacion de la lucha contra el
cancer y dar un enfoque estratégico a las acciones de infor-
macién y de capacitacion —especialmente en prevencion,
deteccién precoz, diagnostico y tratamiento—, con el fin de
inducir cambios de comportamiento, ya que desde hace
algunos afios la lucha contra el cancer se ha visto ensom-
brecida por otras prioridades de salud publica, como el VIH/
sida, la tuberculosis y el paludismo.

La UICC lanzo la Campafia Mundial contra el Cancer
como respuesta a la Carta de Parfs, adoptada en 2000 du-
rante la Cumbre Mundial Contra el Céncer para el Nuevo
Milenio. Esta Carta anunciaba la creacion de una alianza
invencible —entre investigadores, profesionales de la salud,
pacientes, gobiermno, industria y medios de comunicacion—
para luchar contra el cancer y contra sus mejores aliados,
que son el miedo, la ignorancia y la autosatisfaccion.

Los objetivos de la campafia son:

- Sensibilizar al publico sobre las importantes repercusiones
mundiales del cancer sobre la vida humana y el sufrimiento
humano.

- Aumentar la comprensién de las soluciones existentes.
El desafio consiste en proponer una serie de medidas de
prevencién del cancer que han mostrado ser eficaces para
la comunidad en general, e incluir cuidados de tipo curativo
y paliativo para los pacientes que sufren de céncer y para
quienes cuidan de ellos.
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- Hacer que los conocimientos se traduzcan en acciones.
Los afios venideros traerdn consigo una multitud de posi-
bilidades para encontrar remedios y soluciones en la lucha
contra el cancer.

- Crear un movimiento que estimule la responsabilidad y
la accién colectivas. Las familias, los grupos comunitarios,
las asociaciones profesionales, los gobiernos nacionales y
la comunidad internacional deben participar para apoyar los
programas y servicios destinados a las personas que sufren
de céncer, y luchar para mejorar el acceso a los servicios de
atencion primaria en salud.

7.1.2. Experiencias lideradas por organizaciones sociales
Las experiencias lideradas desde las organizaciones sociales
dirigen todos sus esfuerzos a ser més eficaces y égiles a la
hora de detectar las necesidades y prioridades de actua-
cion en relacion con el cancer. Como representantes de la
sociedad civil ante los poderes constituidos para facilitar la
adopcion de medidas y politicas que garanticen servicios
para la prevencion de la enfermedad, la investigacién vy la
mejor asistencia de los afectados por ella, algunas organiza-
ciones han planificado estrategias, programas y servicios de
atencion a los enfermos y sus familias, asf como planes de
prevencién, de formacion e investigacion.

7.1.2.1 Declaracion Conjunta sobre la Promocidon y Cum-
plimiento de los Derechos de los Pacientes de Cancer,
de la Asociacion Europea contra el Cancer (AEC), 28 de
junio de 2002
Para conseguir la implicacion y la colaboracion de toda la
sociedad en la mejora de la atencidn prestada al enfermo
de cancer y sus familiares, la Asociacién Europea contra el
Céncer (AEC), conformada por 39 entidades y 27 paises,
promulgd durante la asamblea realizada el 28 de junio de
2002 la Declaracion Conjunta sobre la Promocion y Cumpli-
miento de los Derechos de los Pacientes de Céncer.

Esta Declaracion —elaborada siguiendo los principios
y disposiciones relativos a los derechos del paciente es-
tablecidos en la Declaracién Universal de Derechos Hu-
manos (1948), el Convenio Internacional de Derechos
Civiles y Politicos (1966), el Convenio Internacional de
Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (1966), el
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Convenio Europeo de Derechos Humanos y Libertad
Fundamental (1950), la Carta Social Europea (1961), la
Declaracién de Amsterdam sobre la promocion de los
Derechos del Paciente en Europa (OMS, 1994), la Con-
vencién de Derechos Humanos y Biomedicina (Consejo
de Europa, 1997) y la Carta de Paris Contra el Cancer
(2000)— recoge aspectos como el derecho al cuidado y
tratamiento médico y psicosocial, el derecho a la infor-
macion y el derecho a la participacion del paciente en
la toma de decisiones, asi como sus responsabilidades
en la colaboracién con los tratamientos. También habla
acerca de los valores humanos y los derechos expresa-
dos en los instrumentos internacionales que deberfan
reflejarse en el sistema de salud y en las relaciones entre
pacientes, profesionales e instituciones. Igualmente, el
texto establece una serie de puntos detallados acerca de
la promocion de futuras leyes especificas, asi como la
reafirmacion de las asociaciones de la AEC, en el conven-
cimiento de que es muy importante desarrollar procedi-
mientos eficaces para la proteccion de los pacientes en
situaciones concretas.

La Declaracion fue traducida y ampliamente difundida
por la AEC. En diciembre de 2004 la AEC presento oficial-
mente en Bruselas las Directrices Europeas para la Imple-
mentacién de los Derechos de los Pacientes de Cancer.

7.1.3. Experiencias lideradas por organizaciones priva-
das con impacto mundial

Las multinacionales, soportadas en el concepto de respon-
sabilidad social empresarial, han emprendido camparias de
movilizacion social que buscan el bienestar general de la
sociedad en temas sociales y ambientales.

Un ejemplo es la iniciativa adelantada por la empresa
Avon ©3, la cual, a través de una actividades como Avon
Foundation Breast Cancer Crusade & Walk for Breast Can-
cer, aporta recursos economicos para el desarrollo de inves-
tigaciones que permitan encontrar una cura para el cancer
de seno; de igual forma, destina recursos para el apoyo a
las mujeres y sus familias con dicha enfermedad.

La multinacional Gillette, por su parte, desarrolla progra-
mas de apoyo a las mujeres y sus familias con cancer de
mama o ginecoldgico, por medio de tres estrategias: The
Gillette Centres for Women's Cancer, The Gillette Women's

Cancer Conettion y The Gillette Women’s Cancer Founda-
tion Inc. ©9.

7.1.4. Experiencias lideradas por generadores de opi-
nion publica

El impacto social de los lideres generadores de opinién publi-
ca es una realidad indiscutible en el mundo actual. Cualquier
ambito politico, econdémico, social o cultural se encuentra
mediatizado por la prensa, la radio, la television o la Internet.
Salud y medios es una relacién paradigmética que provoca y
sugiere valores y contravalores de forma continua ©2.

El apoyo de los generadores de opinidn publica es un
factor fundamental en la implementacién de estrategias
para el control del cancer. La sensibilizacién de quienes
toman las decisiones y de quienes formulan las politicas
no solo se da con la evidencia tradicional de la biologia
y la efectividad, sino que es necesario actuar desde otros
frentes, y en este sentido el apoyo de los generadores de
opinion publica es fundamental.

Ejemplo de ello ha sido el apoyo social al tamizaje para
cancer de seno; éste se dio mucho tiempo después de que
la evidencia cientffica mostrara su beneficio, y para ello fue
fundamental el apoyo de Happy Rockefeller y Betty Ford,
que como lideres de la sociedad apoyaron el proceso. Igual
ha sucedido con el tamizaje del cancer de prostata, el cual
hoy es ampliamente practicado, debido a la presion que
por parte de las organizaciones sociales se ha hecho en el
ejercicio de la abogacia por su practica.

Casos mas recientes del impacto de la opinién publica
en la abogacia por la implementacién de acciones para el
control del cancer son los del tamizaje de céncer colorrec-
tal, campania liderada por The Today Show de la National
Broadcasting Company (NBC), The New England Journal
of Medicina, Time Magazine y The New York Times, y la
campafia de abogacia politica por el mejoramiento de la
calidad de vida de los sobrevivientes del cancer liderada por
la Fundacion Lance Armstrong.

7.1.4.1 Tamizaje de Cancer Colorrectal (CCR)

Esta campafia estéd liderada por The Today Show (de
NBC), The New York Times, Time Magazine y The New
England Journal of Medicine ©®

El campo de la prevencion del cancer colorrectal ha cam-
biado draméticamente en los Ultimos 15 afios. En 1990, la



evidencia producida por ensayos clinicos controlados no era
suficiente para demostrar la efectividad de la estrategia de
tamizaje para la reduccién de la mortalidad por CCR. A prin-
cipios de los afios noventa The U. S. Preventive Services Task
Force (USPSTF) decia que la evidencia era escasa para pro-
nunciarse a favor o en contra; el tamizaje no era ampliamen-
te practicado y tampoco cubierto por las aseguradoras.

A mediados de los afios noventa, tres ensayos clinicos
controlados produjeron la evidencia necesaria para apoyar el
tamizaje; en 1996 el USPSTF recomendo el tamizaje para CCR
como una estrategia para disminuir la mortalidad por esta en-
fermedad; adin asf no era cubierto por las aseguradoras.

En 2000, la presién de los medios de comunicacion
tuvo un impacto en la practica del CCR. El 20 de marzo de
2000 Katie Couric, anfitriona de The Today Show de NBC,
presentd el primero de los cinco especiales que realizé para
apoyar el tamizaje de CCR, incluyendo la transmisién de su
propia colonoscopia. Igualmente, Couric fue carétula de Time
Magazine. El 14 de julio de 2000, The New England Jour-
nal of Medicine publicd dos informes 58 y un editorial
que apoyaban el tamizaje para CCR. El editorial abogaba por
la realizacion de la colonoscopia y presentaba los inconve-
nientes de realizar sélo la sigmoidoscopia. El 20 de julio de
2000, The New York Times publicd en primera plana un
articulo ®® que recomendaba la colonoscopia y presentaba
la evidencia que argumentaba su posicion.

Estos acontecimientos incidieron en la préctica en los
Estados Unidos ©'62. A finales de 2000, el tamizaje de CCR
fue cubierto por el Medicare, y la colonoscopia empezo a
ser recomendada por diferentes organizaciones como prue-
ba primaria para el tamizaje de CCR.

7.1.4.2 Fundacion Lance Armstrong

Yo quiero morir de 100 afios de edad, con la bandera
americana en mi espalda y la estrella de Texas en mi
casco, después de gritar bajando en bicicleta los Alpes
a 75 millas por hora. Quiero cruzar mi dltima linea de
meta con mi esposa y mis diez hijos esperdndome,
aplaudiendo, y después caer a descansar en uno de
esos famosos campos franceses llenos de girasoles. ..
Y expirar elegantemente, la perfecta contradiccién
para mi anticipado y patético fallecimiento.

Lance Armstrong ©3)
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Lance Armstrong, nacido en Austin (Texas), el 18 de
septiembre de 1971, es un ciclista estadounidense consi-
derado uno de los mejores de la historia y convertido ya
en una leyenda por su superacién de un cancer y posterior
victoria en siete ediciones consecutivas del Tour de Francia,
algo que ninglin otro ciclista ha logrado. El siete veces ga-
nador del Tour, representa desde el mundo del deporte la
lucha del hombre por superar enfermedades en muchos
casos tenidas como terminales. Armstrong padecio un can-
cer con metastasis y pese a ello no renuncié a la vida ni
al deporte. Es un ejemplo universal de cémo una persona
puede enfrentarse con éxito al cancer.

En 1993 entré con fuerza en la escena ciclistica al
conseguir el segundo puesto en el Tour Du Pont, la octa-
va etapa del Tour de Francia y el Campeonato del Mundo
de Fondo en Carretera. En 1994 tuvo que abandonar
esta carrera por cansancio, pero al afio siguiente vencio
en la primera etapa de la Paris-Niza, de nuevo en el Tour
Du Pont, en la decimoctava etapa del Tour de Francia y
en la cldsica de San Sebastian. En 1996 gand la prueba
ciclistica belga Flecha Valona y una nueva edicién del
Tour Du Pont; en octubre de ese mismo afio se le diag-
nosticd un céncer de testiculos, que se le habia exten-
dido a los pulmones y al cerebro. En 1998 comenzé su
recuperacién, después de una serie de intervenciones
quirdrgicas, tratamientos intensivos para vencer el cancer
y quimioterapia; dos meses después volvié a subirse a
una bicicleta. Gano la Vuelta a Luxemburgo y fue cuarto
en la Vuelta a Espafia y en el Mundial, para hacerse con
la victoria en el Tour de Francia todos los afios desde
1999 hasta 2005.

Lance Armstrong no se ha limitado a ser un campedn,
su experiencia al superar el cancer y retomar exitosamen-
te su carrera deportiva le sirvio de inspiracidn para crear la
Fundacion Lance Armstrong para la Lucha contra el Cancer
en 1998 ©9, Esta fundacion tiene como misidn inspirar y
empoderar a personas afectadas por el cancer. Proporciona
herramientas y recursos practicos que los sobrevivientes del
cdncer necesitan para vivir su vida en sus propios términos.
Su meta es crear un cambio fundamental en las expec-
tativas y en las experiencias de vivir con cancer y generar
un movimiento de sobrevivientes para ayudar a eliminar el
sufrimiento debido a esta enfermedad.
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Actualmente la Fundacién desarrolla actividades de
abogacia que buscan que la supervivencia se convierta en
una prioridad en la agenda publica; estd creando una red
de recursos para sobrevivientes de céncer, sus familias y sus
amigos y para proveedores de la salud, y apoya el desarrollo
de ensayos clinicos que conduzcan en Ultima instancia a
nuevas terapias y tratamientos.

7.2 Anexo 2. La participacion en Colombia

En Colombig, la Constitucion Politica de 1991, al proponer
un contexto normativo para la participacion en asuntos de
interés nacional, incentivd la organizacién y movilizacion
alrededor de temas que preocupan a diversos sectores so-
ciales.

El resultado fue un amplio nimero de instancias y orga-
nizaciones de participacion, muchas de obligatoria confor-
macion, instituidas en buena proporcion como espacios de
encuentro entre la administracion municipal y los represen-
tantes de la poblacion, y a las que se han asignado princi-
palmente funciones de iniciativa y fiscalizacion, y en menor
medida, de consulta, concertacion y gestion.

Asi, el articulo 2 de la Constitucion Politica de Colombia
consagra como un fin fundamental del Estado facilitar la
participacién de todos los colombianos en las decisiones
que los afectan en la vida econdmica, politica, administrati-
va y cultural de la Nacion.

En el articulo 103 propone diversas formas de parti-
cipacion ciudadana vy sefiala: “...el Estado contribuirad a la
organizacion, promocion y capacitacion de las asociaciones
profesionales, civicas, sindicales, comunitarias, juveniles,
benéficas o de utilidad comdn no gubernamentales, sin
detrimento de su autonomia, con el objeto de que consti-
tuyan mecanismos democréticos de representacién en las
diferentes instancias de participacion, concertacién, control
y vigilancia de la gestion publica que se establezcan”.

Ademads, el articulo 270 establece: “La ley organizard
las formas y los sistemas de participacion ciudadana que
permitan vigilar la gestién publica que se cumpla en los
diversos niveles administrativos y sus resultados”. Tales dis-
posiciones, fueron reglamentadas y desarrolladas por la ley
134 de 1994.

Aunque existe una amplia reglamentacion que brinda a
los ciudadanos la posibilidad de participar politicamente, se

requiere que la sociedad se organice y movilice, pues sin
una empresa comun las reglamentaciones no alcanzarfan
los desarrollos deseados. La Tabla A2 presenta el resumen
del marco legislativo sobre la participacion en Colombia.

Estos criterios deben orientar las acciones colectivas en
lo relacionado con el sector salud, que en términos de parti-
cipacion cuentan con un marco normativo especifico, asi:

Constitucidn Politica de Colombia, articulos 43 al 50, co-
rrespondientes al capitulo Il, mediante los cuales se garanti-
zan los derechos sociales, econémicos y culturales (DESC),
con énfasis en lo relacionado con la proteccién del derecho
ala salud y la atencion a poblaciones vulnerables, en espe-
cial adultos mayores, mujeres, nifios y adolescentes.

Ley 100 de 1993, por la cual se crea el Sistema General
de Seguridad Social Integral y genera otras disposiciones al
respecto. En el articulo 200 estimula la participacion comuni-
taria: “[para] la Promocion de asociaciones de usuarios para
aquellas poblaciones no afiliadas al régimen contributivo de
salud, el gobierno promueve la organizacién de las comu-
nidades como demandantes del servicio de salud sobre la
base de las organizaciones comunitarias que trata el articulo
22 delaley 11 de 1986 y el decreto 1416 de 1990, los
cabildos indigenas y en general cualquier otra forma de par-
ticipacion comunitaria”. Asi mismo, establece la intervencion
de la comunidad a través de los beneficiarios de la seguridad
social en la organizacion, control, gestion vy fiscalizacion de las
instituciones y del sistema en su conjunto.

Ley 715 de 2001, articulo 44, en el cual se plantea
la necesidad de “impulsar mecanismos para la adecuada
participacién social y el ejercicio pleno de los deberes y
derechos de los ciudadanos en materia de salud y de se-
guridad social en salud”. Ademas, en el pardgrafo 43.1.7. se
establece que dentro de las competencias de las entidades
territoriales en el sector salud estan las de “promover la
participacién social y la promocion del ejercicio pleno de los
deberes y derechos de los ciudadanos en materia de salud
y de seguridad social en salud”.

Decreto 1757 de 1994, por el cual se organizan y es-
tablecen las modalidades y formas de participacion social
en la prestacion de servicios de salud; conforme al decreto,
las instituciones del Sistema General de Seguridad Social en
Salud garantizarén la participacion ciudadana, comunitaria y
social en todos los ambitos que corresponda. Ademas, en el



capitulo IV se establecen los lineamientos de la participacion
en las instituciones del sistema de seguridad social en salud,
especificamente las alianzas o asociaciones de usuarios.

7.3 Anexo 3. Organizaciones que trabajan por el control
del cancer en Colombia

Ante la necesidad de establecer relaciones solidarias que
den respuesta a las desigualdades sociales que en el area
especifica del control del cancer se viven dia a dia, y bus-
cando identificar y dar a conocer la labor que adelantan
organizaciones y fundaciones abocadas a apoyar el control
del cancer en Colombia, el Grupo Politicas, Legislacidn y
Movilizacion Social, del Instituto Nacional de Cancerologia,
registra de manera continua esta labor.
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De este registro, que se presenta en la Tabla A3, se
concluyd que dentro de la labor por el control de la enfer-
medad, en algunas ocasiones se han emprendido activida-
des de movilizacién social dirigidas a interactuar con actores
sociales clave con el &nimo de conseguir recursos para la
financiacion de la investigacion en esta materia y para que
un mayor nimero de personas afectadas por la enferme-
dad tenga acceso al tratamiento.

A pesar de estos avances, el trabajo de movilizacion
social para el control del cancer es incipiente, sus accio-
nes son discontinuas y en la mayoria de los casos son de
enfoque asistencialista y existen pocos esfuerzos dirigidos
a ejercer presion para influir en la toma de decisiones y a
sensibilizar a la opinion publica en torno al tema.
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Tabla A1. Experiencias internacionales de movilizacién social en cancer

Organizacion

Fundacion Aulas Abiertas

Fundacion Natali Dafne Flexer

Asociacion Argentina de Prevencion y
Educacion del Céncer

Asociacién Argentina del Cancer
Atencion Comunitaria Integral al

Paciente Oncoldgico

Fundacién para la Promocion de la
Salud en el Estado de Victoria

The Cancer Council

Prostate Cancer Foundation of
Australia

Unido Norte e Nordeste de Entidades
de Apoio a Crianga con Cancer

Objetivo

Educar escolares en prevencion del
céncer. Formar actores de cambio.

Brindar atencion emocional, publicar
para empoderar a la comunidad sobre
el tema del cancer.

Educar y prevenir para el control del
tabaquismo.

Lucha cientifica y social contra el cancer.

Asistir a las personas adultas, nifios y
adolescentes con cancer.

Movilizar en torno a la relacién arte-
ciencia, se han vinculado todas las
instituciones educativas y la comunidad
en general de Victoria.

Investigar para la prevencién,
diagnostico y tratamiento del cancer.

Brindar informacién precisa y apoyar a
las personas que padecen el cancer de
prostata.

Disminucion de la tasa de abandono
de tratamientos de nifios y
adolescentes de escasos recursos con
cancer.

Abogacia
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o
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Sensibilizacion

Educacién y prevenci

Contacto

Investigacion

X Www.fuca.org.ar

www.fundacionflexer.org

www.aapec.criba.edu.ar

X WWwWw.asarca.org.ar

www.fundacionaciapo.org.
ar/institucion.htm

WWW.comminit.com

X Wwww.cancer.org.au

Www.prostate.org.au

Www.uneacc.org.br

(contintia)
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Tabla A1. Experiencias internacionales de movilizacion social en céncer (continuacion)

Actividades

Yy prevencion

Organizacion Objetivo Contacto

Investigacion

c
0
S
©
N
2
@
c
(]
wv

Abogacia

Despertar la conciencia de los

formadores de opinién publica,

autoridades gubernamentales y no http://www.amcc.com.br/
gubernamentales de empresarios para final/objetivos.asp

que aporten més recursos para el

desarrollo de investigaciones.

Alianca de Médicos Contra o Céncer

>
>
b

Visibilizar como gremio el problema del

céancer en las instancias del gobierno.

Adelantar campanas nacionales y con X X X www.abifcc.org.br/
ellas sensibilizar a la ciudadania sobre

los factores de riesgo.

Associacdo Brasileira de Instituicoes
Filantrépicas de Combate ao Cancer

Dar una semana de felicidad a nifios

BRASIL con cancer. Un familiar y un amigo, con -
. - ) www.felicidade.org.br/
Projecto Felicidade todos los gastos pagos en los mejores X X X rojeto/menuhtml
hoteles, restaurantes y parques de prol ’
Brasil.

Asesor del Ministerio de Salud, canaliza

recursos y aporta profesionales para

el tema. Desarrolla actividades de

movilizacion a través de eventos

masivos, como el movimiento nacional X X X X X www.faf.org.br
amanecer sin cancer. Adelantar

talleres educativos, integrar otras

organizaciones filantropicas a nivel

nacional e internacional.

A Fundacdo Ary Frauzino para
Pesquisa e Controle do Cancer

Abogar para que el cancer sea la
CANADA Cancer Advocacy Coalition of Canada  prioridad nimero 1 en salud en el X X X X
Canada.

WWW.
canceradvocacycoalition.com

(contintia)
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Tabla A1. Experiencias internacionales de movilizacién social en cancer (continuacion)

Organizacion Contacto

[=
b
v}
=
[
>
(]
=
a
>
(]

Abogacia
Educacié
Investigacion

Recauda fondos para luchar contra

The Ryan Correy Ride Foundation el cancer a través de un viaje de

for Life 14.000 km por Canada y Estados Unidos
en bicicleta.

X X X www.candlelighters.ca

Nace en homenaje a Terry Fox, atleta
CANADA canadiense. Terry Fox se sensibilizd
con el sufrimiento de otros pacientes
de céncer y recibe fondos para usar
en las investigaciones sobre el cancer.
Adicionalmente, la carrera busca llamar
la atencion de la opinion publica acerca
del cancer.

The Terry Fox Foundation X X X www.terryfoxrun.org

Servir a los pacientes, a sus familias
y a la poblacion sana, a través de
educacién, deteccidn precoz, y
tratamiento del cancer.

CHILE Corporacion Nacional del Cancer X X X www.conac.cl/

Busca sensibilizar a la sociedad y

concientizarla sobre la existencia del

céncer infantil y llamar la atencion X X www.globosolidarios.org
sobre las carencias y necesidades de

estos nifios.

Federacion Esparfiola de Padres de

ESPANA Nifos con Céncer

Solidaridad con las personas que sufren

Rock Against Cancer esta enfermedad.

X X www.rockagainstcancer.org

Concientizar a la poblacién con
respecto a la importancia del apoyo
mutuo en la lucha contra el cdncer
ESTADOS humano y animal.

UNIDOS Erradicar el cdncer de mama. Abogar

Linda Creed Breast Cancer N .
. para generar legislacidn y aporte de X www.lindacreed.org
Foundation
recursos gubernamentales.

Dogswalk Against Cancer X X X X X www.dogswalk.com

Candlelighters Childhood Cancer Apoyar a las familias de nifios con cancer.

: . X X X www.candlelighters.or:
Foundation Tratar a los nifios y ayudar a sus padres. g g

(contintia)
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Tabla A1. Experiencias internacionales de movilizacidn social en cancer (continuacion)

Actividades

Organizacién Objetivo Contacto

Educacion y prevencion

Sensibilizacion
Investigacion

(%]
(]
el
(3]
]
>
(%))
©
N
(=
S
=

Abogacia

o Establecer un sello postal en homenaje .
The CDS Cancer Stamp Organization .~ ) P J X X www.kidscancerstamp.org
a los nifios con cancer.

The National Breast Cancer Proporcionar informacion y educacion a

. . , X X www.nationalbreastcancer.org
Foundation las mujeres acerca del cancer de seno.

Crear un cambio fundamental en las
expectativas y las experiencias de vivir
con cancer y generar un movimiento
de sobrevivientes para ayudar a
eliminar el sufrimiento debido al
cancer.

The Lance Armstrong Foundation X X X X X www.livestrong.org

ESTADOS , ,
UNIDOS Combatir todos los tipos de cancer, de

The Jimmy Fund nifios y adultos en asocio con el Dana- X X X X X www.jimmyfund.org
Caber Cancer Institute.

Asegurar un cuidado de calidad para
todo estadounidense que sufra de X X X X www.cansearch.org
céncer.

National Coalition for Cancer
Survivorship

Brindar apoyo legal a aquellas personas
que han tenido problemas con su
The Patient Advocate Foundation aseguradora, empleador o entidades X www.patientadvocate.org
crediticias debido a un diagndstico o
padecimiento de cancer.

Derrotar el cancer pulmonar. Recaudar
The Roy Castle Lung Cancer recursos para la investigacion y apoyo
Foundation a pacientes que padecen el cancer
pulmonar.

INGLATERRA X www.roycastle.org

Proteger los derechos de los
. S ciudadanos a la salud y el bienestar o .
Il Tribunale per i Diritti del Malato Y y, X X X wwwi.zittadinanzattiva.it
ayuda a generar servicios de salud més
humanos y funcionales.

ITALIA Proteger y velar por los derechos de los

. . X X www.zittadinanzattiva.it
ciudadanos y de los consumidores.

Cittadinanza Attiva

(contintia)
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Tabla A1. Experiencias internacionales de movilizacién social en cancer (continuacion)
Actividades

Organizacién Objetivo Contacto

Educacion y prevencion

%)
(3]
o
(0]
]
>
%)
©
N
=
S
<C

Sensibilizacion
Investigacion

Abogacia

Llamar la atencién acerca del cancer de
seno, y la recoleccion de fondos para www.nzbcf.org.nz
su investigacion.

NUEVA The New Zealand Breast Cancer
ZELANDA Foundation

Fundacién Peruana de Lucha contra Motivar la solidaridad y recibir el apoyo
PERU de la ciudadania para recaudar fondos www.editoraperu.com.pe

el Cancer - i
para nifios enfermos de céncer.

Organizacion Mundial de la Salud Busca determinar y ampliar las
(OMS) - Alliance for Global Cancer posibilidades de colaboracion para el www.who.int
Control control mundial del cancer.

Alliance for Cervical Cancer
Prevention, Centro Internacional
ORGANISMOS de Estudios sobre Cancer, The
MULTILATERALES  International Health Organization
at the Johns Hopkins University, La
Organizacién Panamericana de la
Salud, The Program for Appropiated
Technogogy in Health y The
Improving Women Health Worldwide
Organization

Garantizar de manera 6ptima un trabajo
desde el plano cientifico y social, para la X X X www.alliance-cxca.org
prevencion del cancer cervical

(contintia)



Tabla A2. Marco legislativo sobre la participacion en Colombia

Canal de participacion

Marco legal principal

Obligatorio

41

Cantidad
por
municipio

Nivel de organizacion

ACCION COMUNAL

COMUNIDADES NEGRAS E
INDIGENAS

CONTROL O AUDITORIA SOCIAL

CULTURA, DEPORTES Y RECREACION

DESARROLLO RURAL

ECONOMIA SOLIDARIA Y
COMUNITARIA

EDUCACION

Junta de Accion
Comunal

Asociacion de Juntas

Consejo Comunitario de
Comunidades Negras

Consejo Consultivo
de Planificacion de
Territorios Indigenas

Comité de Desarrollo
y Control social de

los servicios publicos
domiciliarios

Juntas de Vigilancia de
los Servicios Publicos
Veedurias Ciudadanas
Casa de Cultura

Consejo Municipal de
Cultura

Junta de Deportes

Servicio Comunitario
Radiodifusora sonora

Television comunitaria

Consejo Municipal de
Desarrollo Rural (CMRD)

Empresas Solidarias y
Comunitarias

Asociaciones de padres
de familia

Foros Educativos
Municipales

Abreviaturas: M=Municipio; Co= Comuna; B= Barrio; Cr=Corregimiento y V= Vereda

Ley 19 de 1958; decreto
1930 de 1979; decreto
300 de 1987

Res. 20870 de 1987

Ley 70 de 1993

Ley 152 de 1994

Ley 142 de 1994; decreto
2517 de 1999

Ley 142 de 1994

Ley 134 de 1994, art. 100
Ley 397 de 1997

Ley 397 de 1997
Ley 81 de 1995
Decreto 1447 de 1995

Ac. 006 de 1999

Ley 101 de 1993, Ley
160 de 1994, res. 460
de 1997 del Ministerio de
Agricultura

Ley 454 de 1998

Ley 115 de 1994

Ley 115 de 1994

1958

1987

1993

1994

1994

1994

1994
1997

1997

1983

1995

1995

1993

1998

1994

1994

No

No

No

No

Si

No

No
No

Si

No

No

Si

No

Si

1 0 més

1 0 mas

1 0 mas

1 0 méas

1

1

1

1 0 més

Varias

1 0 mas

1 0 méas

1 0 méas

BV

M

Comuna Negra

Comunidad Indigena

por servicio

por obra
M, Cm, B, Cr, V

M
M
M

M, Co, B, Cr, V

M, Co, B, Cr, V

Por escuela

M,Co

(contintia)
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Tabla A2. Marco legislativo sobre la participacion en Colombia (continuacion)

Canal de participacion

Marco legal principal

Obligatorio

Cantidad
por

Nivel de organizacion

EDUCACION

HOGARES COMUNITARIOS

JOVENES

MEDIO AMBIENTE

ORDENAMIENTO FiSICO Y
URBANISTICO

PREVENCION DE DESASTRES

PROMOCION Y COORDINACION
DE LA PARTICIPACION

SALUD

SEGURIDAD, CONVIVENCIA'Y PAZ

Gobiernos Escolares

Junta Municipal de
Educacion (JUME)

Personeros de los
estudiantes

Hogares Comunitarios
de Bienestar

Consejo Municipal de
Juventud

Audiencia Publica y/o
Consulta previa para
el otorgamiento de
Licencias Ambientales.

Consejo Municipal
Ambiental

Consejo Constitutivo de
Ordenamiento

Consejo Municipal de
Planeacion

Comité Local de
Prevencion de Desastres

Comité Municipal de
Integracion y Desarrollo
de la Comunidad

Alianzas o Asociaciones
de Usuarios de Salud

Comités de ética
hospitalaria

Comités de Participacion
Comunitaria en Salud

Consejo Municipal de
Seguridad Social

Empresas Solidarias de
Salud

Comision Municipal de
Policia y Participacion
Ciudadana

Ley 115 de 1994

Ley 115 de 1994

Ley 115 de 1994

Decreto 0082 de 1993;
ley 100 de 1993, ley 509
de 1999

Ley 373 de 1995

Ley 99 de 1993

Ley 99 de 1993

Ley 388 de 1997

Ley 152 de 1994

Decreto 93 de 1998

Decreto 0646 de 1992

Decreto 1416 de 1990

Decreto 1757 de 1994

Decreto 1216 de 1989, Ley

10 de 1990

Ley 100 de 1993 art. 153

Ley 454 de 1998

Ley 62 de 1993

1994

1994

1994

1993

1995

1993

1993

1997

1994

1998

1992

1990

1994

1989

1993

1998

1993

Si

Si

Si

No

Si

No

Si

Si

Si

Si

Si

No

Si

Si

Si

No

No

municipio

1 0 méas

1 0 més

1 0 més

1 0 mas

1 0 mas

1 0 més

1 0 méas

Por escuela

M

Por escuela

Segun el caso

Obra con impacto ambiental

Segun el caso

Segun el &rea de influencia

M

M

M

(contintia)
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Tabla A2. Marco legislativo sobre la participacion en Colombia (continuacion)

Canal de participacion Marco legal principal

Obligatorio

Cantidad
por

Nivel de organizacién

Comité de Veeduria

o Decreto 356 de 1994 1994

Comunitaria
Consejo Municipal de Ley 434 de 1998 1998
Paz

SEGURIDAD, CONVIVENCIA Y PAZ i
Frentes de Seguridad Ley 62 de 1993 1593
Local
Servicio Comunitario de
Vigilancia y Seguridad Decreto 365 de 1994 1994
Privada

VIVIENDA Junta de Vivienda Res. 2070 de 1987 1987

Comunitaria

* En municipios con poblacién superior a 30 mil habitantes

Si*

No

No

No

No

municipio

1 0 méas

1 0 més

1 0 més

1 o mas

Uno por cada servicio

M

Por calle, por cuadra, por edificio

Segun el caso

BV

Fuente: Georgetown University (Programa Colombia). Proyecto Sistema Nacional de Capacitacion Municipal. {Como fortalecer Relaciones con la Comunidad? y {Cémo aprobar el presupuesto municipal?



APOYO A MUJERES
CON ENFERMEDADES
DEL SENO (AMESE)

ASOCIACION
COLOMBIANA DE
ENFERMOS DE
CANCER

ASOCIACION DE
AMIGOS CONTRA EL
CANCER (PROSEGUIR)
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Tabla A3. Fundaciones y organizaciones que trabajan por el control del cancer en Colombia

. Ambito | Poblacién - Ubicacion
Organizacién ., .. Servicios
de accion | objetivo

Acompanar a mujeres con cancer de
seno para que asuman su condicion con
esperanza y como una oportunidad de vida.

El trabajo, desarrollado por personas con la  Local Mujeres
vivencia de la enfermedad, se basa en el
cambio de creencias y paradigmas frente al
céncer de seno.
. . ) . Toda la
Brindar ayuda a los pacientes con cancer. Nacional -
poblacion
Brindar servicios de atencién integral a los
enfermos de cancer y a su familia para
mejorar la supervivencia y su calidad de
) . o . Toda la
vida, realizando actividades adecuadas, Nacional -
poblacién

profesionales, éticas y de gran calidez
humana, con metas sinceras, llenas de fe,
esperanza y optimismo.

« Espacios de crecimiento personal.

+ Entrenamiento en habitos saludables.
« Orientacion a la familia y a personas
cercanas.

« Formacion de agentes
multiplicadores.

« Asistencia legal.

« Servicios complementarios: banco
de pelucas, protesis, implementos,
accesorios y consejerfa para la
apariencia personal; centro de
informacién y orientacion para la
utilizacion de servicios y recursos
externos.

« Informacién y orientacién para
prevencion y deteccién oportuna.

» Oferta de medicamentos a bajo
costo y oportuna disponibilidad.

» Oferta de alojamiento a pacientes
con cancer y un acompariante en el
Hogar de Paso con tarifas comodas y
todos los servicios.

+ Servicio médico integral.
« Apoyo psicoldgico.

+ Apoyo juridico.

» Apoyo espiritual.

* Hogar de paso.

» Actividades recreativas.
* Apoyo legal.

Carrera 12 A # 77-22
Bogotd, D.C.

Teléfono: (1) 2112179
Fax: (1) 2112179
E-mail:
apoyo@amese.net
Sitio web:
www.amese.net

Carrera 4 # 56-22
Bogotd, D.C.

Teléfono: (1) 3459178
Fax: (1) 2497678
E-mail:
asocancer@yahoo.com
Sitio web:
WWW.as0Cancer.com

Avenida, calle 32 # 15-31
Bogota, D.C.

Teléfono: (1) 2320785
Fax: (1) 2855492
E-mail:
pros@proseguir.com

Sitio web:
VVWWW.proseguir.com

(continua)



ASOCIACION

DE USUARIOS Y
FAMILIARES DE
PACIENTES DEL
INSTITUTO NACIONAL
DE CANCEROLOGIA
(ASUFINC)

ASOCIACION
MEDELLIN DE LUCHA
CONTRA EL CANCER
(MEDICANCER)

ASOCIACION
VOLUNTARIA DE
ALIVIO AL CANCER
(AVAC)
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Tabla A3. Fundaciones y organizaciones que trabajan por el control del cancer en Colombia (continuacion)

., Ambito | Poblacién . Ubicacion
Organizacién ., . . Servicios
de accion | objetivo

Salvaguardar y velar por los derechos que
tienen los usuarios del Instituto Nacional
de Cancerologia, E.S.E, traducidos en la
calidad del servicio, el trato humanitario y la
atencion en los costos subsidiados.

Luchar frente al cancer a través de acciones
de promocién, prevencién y deteccién
precoz para la comunidad en general y
programas asistenciales al paciente y la
familia.

Brindar ayuda integral para mejorar la
calidad de vida a los enfermos de céncer de
€5Cas0s recursos.

Nacional

Regional

Local

Toda la
poblacién

Adultos

Toda la
poblacion

+ Banco de medicamentos.

« Seguimiento en medicamentos y
procedimientos especiales.
 Acompafiamiento al paciente en su
tratamiento.

* Procedimientos legales ante
entidades de salud y ante los
6rganos de control y vigilancia en
salud.

« Venta de medicamentos
oncologicos, implementos para
Ostomias, implementos para mujeres
mastectomizadas.

» Consultas especializadas
(dermatologia, térax, gastrointestinal,
ginecologfa, cuidado paliativo y dolor,
oncologia clinica)

« Consultas de apoyo: psicologia,
atencion de la persona ostomizada,
asesorfa individual en tabaquismo,
asesorfa oncoldgica

« Procedimientos

* Promocién y prevencion

+ Suministro de medicamentos
oncolégicos.

+ Programa auxilios especiales.
+ Morada el Buen Samaritano.

+ Unidad oncoldgica de soporte.
« Seguimiento a pacientes
ambulatorios.

* Programa infantil clinico-
terapéutico.

Calle 1 # 9-58 Primer piso
Bogotd, D.C.

Teléfono:

(1) 3340259 - 3341111
ext. 557

Fax: 3340259

Carrera 51D # 67 - 60
Medellin (Antioquia)
Teléfono:

(2) 263 44 11

Fax: (2) 263 34 79
E-mail:
medicancer@epm.net.co
Sitio web:
www.medicancer.org

Carrera 28 # 33-36
Bucaramanga (Santander)
Teléfono:

(7) 6325993

Fax: (7) 6325993

E-mail:
avac@intercable.net.co

(contintia)
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ASOCIACION

DE USUARIOS Y
FAMILIARES DE
PACIENTES DE LA
UNIDAD DE CANCER
DE LA ORINOQUIA
(USUFUSCAO)

CARRERA TERRY FOX
(COLOMBIA)

CUERPO DE
VOLUNTARIAS DEL
INSTITUTO NACIONAL
DE CANCEROLOGIA

FUNDACION DE
AYUDA A NINOS Y
NINAS CON CANCER
(FUNDACANCER)

Tabla A3. Fundaciones y organizaciones que trabajan por el control del cancer en Colombia (continuacion)

. Ambito | Poblacién - Ubicacion
Organizacién ., .. Servicios
de accion | objetivo

Garantizar el cumplimiento de los derechos
de los usuarios de la unidad de céncer, o
que tenga una buena atencion, un trato
humanitario y asf puedan ellos cumplir con
sus tratamientos y controles que les han
sido programados por un especialista para
su pronta recuperacion o mayor calidad de
vida.

Reunir fondos para la investigacién del
cancer en Colombia.

Colaborar con el Instituto Nacional de
Cancerologfa, en la atencion a pacientes
enfermos de céncer hospitalizados y
ambulatorios.

Brindar ayuda psicoldgica e integral con
base en los valores y principios a los nifios
y nifias con cancer y a sus padres buscando
mejorar la calidad de vida de los pacientes y
sus familias.

Regional

Nacional

Local

Nacional

Toda la
poblacion

Toda la
poblacion

Toda la
poblacién

Nifios y
nifias

» Actividades recreativas.

« Participacion en la particion del
presupuesto del municipio.

» Intermediar para la consecucion de
elementos (sillas de ruedas, protesis,
etc.).

« llustrar a los pacientes y familiares
respecto de los derechos y deberes
que adquieren ante las instituciones
de salud, entes estatales y demés
organismos que se obligan
reciprocamente en la prestacion de
SEIVICios.

« Promover acciones ciudadanas.

« Asesoria juridica.

+ Apoyo econdmico a la investigacion
del cancer en Colombia.

» Servicio de alojamiento y
alimentacion a pacientes con cancer
en albergues.

» Alimentacion a nifos y nifias y sus
acompanantes.

» Orientacion a padres en los cuidados
que debe tener en el aseo, nutricion y
cuidados paliativos a través de charlas
educativas con profesionales de la salud.
+ Realizar eventos recreativos para los
nifios y las nifias y sus acompanantes.

Calle 37A #28-53
Altos del Barsal,
Villavicencio (Meta)

Carrera 5# 108 A-67 Int.5
Bogotd, D.C.

Teléfono: (1) 2134553
Fax: (1) 6205909

Sitio web:
www.terryfoxcolombia.com

Carrera 8 # 2-81 Bogotd, D.C.
Teléfonos:

(1) 2804708, 3337708

Fax: (1) 3332737

Carrera 39A # 29-36 sur
Bogot4, D.C.
Teléfono: (1) 7200014

(contintia)



FUNDACION
ALEJANDRA VELEZ
MEJIA

FUNDACION
COLOMBIANA PARA
TRASPLANTE DE
MEDULA OSEA

FUNDACION DHRAMA

FUNDACION
ESPERANZA DE VIDA
PARA NINOS CON
CANCER (FUNDEVIDA)
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Tabla A3. Fundaciones y organizaciones que trabajan por el control del cancer en Colombia (continuacion)

. Ambito | Poblacién - Ubicacion
Organizacién ., .. Servicios
de accion | objetivo

Contribuir al mejor estado, tanto médico,
psicolégico, social y pedagégico de los
nifios, nifias y adolescentes que padecen
leucemia y otro tipo de cancer que son
remitidos al Hospital Infantil Universitario
de la Cruz Roja en Manizales; brindandoles
calidad de vida durante su tratamiento y
apoyo a sus padres y familiares.

Trabajar para apoyar en todas las formas a
su alcance, a los pacientes que deben ser
sometidos a un trasplante de médula 6sea.

Brindar albergue y asistencia a los nifios y
jovenes que padecen enfermedades crénicas
y/o terminales, emprendiendo acciones
tendientes a su bienestar y el de sus familias.
Colaborar con entidades particulares y
oficiales en la busqueda de soluciones a los
problemas que afrontan estos nifios y sus
familias, adelantando programas o proyectos
de manera directa o colaborativa.

Brindar atencion integral a nifios y jovenes
de escasos recursos econdmicos de la
ciudad de Cartagena y del Sur de Bolivar,
que padecen céncer, con la finalidad

de coadyuvar su tratamiento médico y
contribuir en el mejoramiento de su calidad
de vida.

Regional

Local

Nacional

Regional

Nifnos,
nifas y
jévenes

Toda la
poblacion

Ninos,
nifas y
jovenes

Nifos,
nifias y
jovenes

+ Servicio médico.
» Apoyo psicolégico, social y
pedagdgico.

» Asesorfa juridica.
« Apoyo con trabajo social.
» Subsidios para medicamentos.

« Albergue, alimentacién, transporte a
consultas, acompafiamiento para 25

nifios y jovenes de escasos recursos

con edades entre los 5 y los 18 afios
de edad.

» Talleres de terapia ocupaciones.

« Asistencia afectiva y psicologica.

« Alojamiento y alimentacién a los nifios
con un acomparfiante

« Transporte urbano y rural

+ Medicamentos y exdmenes No Pos

« Alimentacion al acompanante del nifio
hospitalizado

« Asistencia juridica, espiritual y psicoldgica
+ Auxilio funerario

+ Cumplimiento de suefios

* Recreacion

+ Celebracion de cumpleafios

» Terapia ocupacional

« Proyectos productivos

Carrera 24 # 49-52 Manizales
Teléfono: (6) 8859103

Fax: (6) 8859103

E-mail:
alejandravelezmejia@gmail.com
Sitio web:
www.fundacionalejandravelez.org.co

Carrera 7 # 55-15

Bogot4, D.C.

Teléfono: (1) 3459178

Fax: (1) 3459178

E-mail: trasmedula@etb.net.co

Carrera 18 # 109-66

Bogota, D.C.

Teléfonos: (1) 6190741—
2142042 — 5220447

Fax: (1) 6190741 — 2142042
E-mail: zugku@yahoo.com
Sitio web:
www.fundaciondharma.com

Calle 46C # 3-49
Cartagena (Bolivar)
Teléfono: (5) 6645748
Fax: (5) 6645748
E-mail:
nvilladiego@gmail.com
Sitio web:
www.fundevida.com

(contintia)
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FUNDACION DIANA
SARMIENTO MEDINA

FUNDACION
DOCTORA CLOWN

FUNDACION ELLEN
RIEGNER DE CASAS

Tabla A3. Fundaciones y organizaciones que trabajan por el control del cancer en Colombia (continuacion)

. Ambito | Poblacién - Ubicacion
Organizacién ., .. Servicios
de accion | objetivo

Brindar orientacion, guia y apoyo a los
pacientes con leucemia y otros tipos de
cancer.

Nacional

Mejorar y potenciar la salud emocional de
los nifios hospitalizados en Colombia, a
través de la terapia de la risa, dandole la
prioridad a los derechos del nifios.

Nacional

Apoyar a las pacientes de escasos recursos
del Instituto Nacional de Cancerologia
afectadas por cancer, cubriendo las
necesidades relativas al tratamiento de la
enfermedad.

Nacional

Toda la
poblacion

Nifos,
nifias y
jévenes

Mujeres

« Orientacidn y asesorfa legal para reclamar
medicamentos y exigir el manejo integral
de la enfermedad.

» Asesoria en medicina oncoldgica.

» Orientacion y apoyo psicoldgico al
paciente y a su familia.

+ Actividades y programas educativos sobre
la enfermedad y cuidados especiales.

+ Ubicacion de pacientes en albergues de
paso.

+ Apoyo econémico para traslado a

citas médicas de pacientes sin recursos
econémicos.

» Apoyo laboral.

» Talleres de humanizacion.

« Talleres artisticos.

» Obras de teatro para nifios (barriendo
con la tristeza).

» Terapia de la risa.

» Actividades de promocion y
prevencion.

» Apoyo financiero para alojamiento y
alimentacién, tratamientos, exdmenes,
consulta, hospitalizacién, cirugia,
transporte, arreglos funerarios y
atencion domiciliaria.

« Abastecimiento de botellones de
agua mensualmente a la sala de
espera de urgencias y a sala de
atencion de pacientes general del
Instituto Nacional de Cancerologfa.

« Apoyo con elementos: droga,
articulos de aseo, pijamas, panales
para adulto, gorros, medias de lana.

Calle 103A # 11B-84
Bogota, D.C.

Teléfonos:

(1) 3212545 - 6209063
Fax: (1) 6209063
E-mail:
fundiana@etb.net.co

Calle 51 # 9-29 oficina 401
Bogotd, D.C.

Teléfonos:

(1) 2483253 - 3490297

Fax: (1) 2483253 - 34902297
E-mail: mpnon@hotmail.com
Sitio web:
www.doctoraclown.org

Carrera 8 # 83-24 oficina 302
Bogot4, D.C.

Teléfonos:

(1) 2185986 - 6160064
Fax: (1) 6160064

E-mail:
fellenrcasas@neutel.net.co

(contintia)
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Tabla A3. Fundaciones y organizaciones que trabajan por el control del cancer en Colombia (continuacion)

. Ambito | Poblacién . Ubicacién
Organizacion ., . Servicios
de accion | objetivo

FUNDACION
ESPERANZA VIVA

FUNDACION
FONDO DE DROGA
PARA EL CANCER
(FUNCANCER)

Brindar apoyo integral a pacientes con
patologias oncolégicas y hematoldgicas

Apoyar a pacientes de bajos recursos socio-
economicos con diagnostico de cancer

Regional

Regional

Toda la
poblacion

Toda la
poblacion

» Asesorfa cientifica: brinda
informacién sobre la enfermedad,
para que las personas de manera
sencilla y practica conozcan més
sobre la patologia.

» Soporte emocional: brinda

apoyo emocional, escuchando y
comprendiendo al paciente y a su
familia durante el proceso de la
enfermedad.

* Recreacion: ofrece espacios de
esparcimiento y de integracion

entre sus pacientes, que facilitan el
compartir la experiencia y aprender
de otros.

+ Acompanamiento del duelo: servicio
dirigido a la familia durante el primer
mes desde la pérdida de su familiar.

+ Comercializacién de medicamentos
oncoldgicos y de alto costo.

» Consulta médica en hematooncologia
pedidtrica y oncologfa adultos.

» Aplicacién de quimioterapia,
procedimientos de medula 6sea e
intratecal.

+ Clinica del dolor.

» Programa de subsidios en medicacion
oncologica.

* Programa Red de Apoyo para
pacientes y familiares en conocimiento y
manejo de la enfermedad.

+ Programa de capacitacién en temas

y manualidades determinados por los
pacientes.

« Programa de orientacion a pacientes y
familias sobre acceso al Sistema General
de Seguridad Social.

« Apoyo al registro de cancer de la
Universidad del Valle.

» Orientacion y asesoria legal para
reclamar medicamentos y exigir el
manejo integral de la enfermedad.

Cra 23 # 53-29 (303)
Bucaramanga (Santander)
Teléfono:

(7) 6578111

Sitio web.
www.fundacionesperanzaviva.
blogspot.com

Carrera 36 B # 5-55

Cali (Valle)

Teléfono: (2) 5582584
Fax:(2) 5582677

E-mail:
funcancer1@hotmail.com

(contintia)
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FUNDACION GRUPO
ALEGRIA

FUNDACION
MARGARITA SOTO DE
RAMOS

FUNDACION MARIA
JOSE PEQUENOS Y
GRANDES HEROES

FUNDACION
NACIONAL DE
LINFOMA Y
ENFERMEDADES
HEMATOLOGICAS
GOTA DE AMOR

Tabla A3. Fundaciones y organizaciones que trabajan por el control del cancer en Colombia (continuacion)

. Ambito | Poblacién - Ubicacion
Organizacién ., .. Servicios
de accion | objetivo

Ayudar a nifios de escasos recursos
provenientes de diferentes sitios de
Colombia enfermos de cancer, brindéandoles
estadia, bienestar y recreacion

Prevencién primaria del cancer

Mejorar la calidad de vida de los nifios
y nifias diagnosticados con cancer
brindandoles apoyo psicosocial a ellos
y sus familias, a través de programas
especializados

Entidad con inclinacién eminentemente
social, dedicada a la consecucion de la
atencion oportuna y completa de las
entidad de salud donde se encuentre
inscrito el paciente, con atencién integral

de la familia, acompafiando al paciente;
antes, durante, y posterior al tratamiento,
buscando actividades ludicas, que permitan
engrandecer al ser humano en su integridad

Nacional

Nacional

Nacional

Nacional

Nifios,
nifas y
jévenes

Toda la
poblacion

Nifos,
nifias y
jovenes

Toda la
poblacion

« Transporte a los diferentes lugares
para su tratamiento.

+ Albergue durante el tratamiento.

* Recreacion.

« Estudio.

« Cursos, conferencias, seminarios,
talleres a las organizaciones y
entidades que lo soliciten (in situ).

« Comunicacion impresa de plegables,
folletos y otros.

« Comunicacion audiovisual e internet.

* Apoyo psicolégico.
+ Apoyo social.
+ Apoyo emocional y espiritual.

» Educacion al paciente y a la
familia sobre su patologia y sobre
las expectativas de vida, mediante
el conocimiento de alternativas
cientificas de tratamiento, asi como
sobre los derechos que tienen los
pacientes con linfoma y enfermedades
hematoldgicas como usuarios del
sistema de seguridad social

» Actividades ltdicas que permitan
engrandecer al ser humano en su
integridad.

Calle 56A # 73-67
Bogota, D.C.

Teléfono: (1) 4102199
E-mail:
|uis.celis@utadeo.edu.co
Calle 61 # 9-38 (1401)
Bogotd D.C.

E-mail:
humanizacion@yahoo.com

Bogot4, D.C.

Teléfono: (1) 2877990
E-mail:
fundacionmariajose@yahoo.es

Carrera 16 # 32-02
Bogota, D.C.

Teléfono: (1) 2451877
E-mail:
gotadeamor9@yahoo.es

(contintia)



FUNDACION
OFTALMOLOGICA DEL
CARIBE (FOCA)

FUNDACION ONES

LIGA COLOMBIANA
CONTRA EL CANCER

LIGA CONTRA EL
CANCER SECCIONAL
BOGOTA
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Tabla A3. Fundaciones y organizaciones que trabajan por el control del cancer en Colombia (continuacion)

. Ambito | Poblacién - Ubicacion
Organizacién ., .. Servicios
de accion | objetivo

Mejorar la calidad de vida de nuestros
pacientes ofreciéndoles buenos resultados
como producto de nuestro servicio

Enfrentar el cancer de seno, concientizando
y sensibilizando a la poblacion, asi

como orientantando y acompanando a
quienes estan en riesgo o sobreviven a

la enfermedad, todo en el marco de la
proteccion de los derechos.

Contribuir a la disminucién de la morbilidad
y mortalidad por cancer y sus repercusiones
psicologicas y sociales, mediante acciones
que promueven una cultura de la salud
enfocada en el auto cuidado y la prevencion
del cancer con caracter voluntario y
responsabilidad social.

Contribuir a la disminucién de la
morbilidad y la mortalidad por cancer y

sus repercusiones psicologicas y sociales,
mediante acciones que promuevan

una cultura de la salud enfocada en el
autocuidado y la prevencion del cancer con
carécter voluntario y responsabilidad social.

Regional

Nacional

Nacional

Local

Toda la
poblacién

Mujeres

Toda la
poblacion

Toda la
poblacion

« Tratamientos de quimioterapia,
monoterapia y radioterapia.

» Procedimientos quirtirgicos
ambulatorios.

- Consultas especializadas.

+ Promocién y prevencion.

« Asesorfa en medicina oncologica.

« Asesoria en rehabilitacion fisica,
ocupacional, nutricién.

« Tratamientos de quimioterapia y
radioterapia.

+ Clinica del dolor.

* Medicamentos oncoldgicos.

« Laboratorios e imégenes diagnosticas.
« Asesorfa en prevencién de la
enfermedad.

« Atencién psicologica.

+ Grupos de apoyo.

» Trabajo social a pacientes y familiares
a través de sus ligas afiliadas.

« Atencién psicologica.
» Grupos de apoyo.

« Trabajo social a pacientes y familiares.

Carrera 2 # 22-41

Santa Marta (Magdalena)
Teléfono:

(5) 4213880 - 4214758 -
4319992

Fax: (5) 4213880 - 4214758
Ext 110

E-mail: focaribe@hotmail.com

Carrera 12A # 77A-22
Bogotd, D.C.

Teléfono: (1) 3213479
Fax: (1) 3823389
E-mail:
sc@sceballos.com
Sitio web:
VWWW.0NESWS.COM

Carrera 5 # 57-47

Bogota D.C.

Teléfono: (1) 3470312
Fax: (1) 3472475

Sitio web:
www.ligacancercolombia.org

Calle 56 # 6-28
Bogot4, D.C.
Teléfono: (1) 3458346

(contintia)



MINISTROS
DE LOS ENFERMOS

ORGANIZACION DE
PADRES DE NINOS
CON CANCER Y
ENFERMEDADES
RELACIONADAS
(OPNICER)

PROGRAMA DE
ATENCION SOCIAL
INTEGRAL AL
PACIENTE DEL

INSTITUTO NACIONAL

DE CANCEROLOGIA
(PASIP)
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Tabla A3. Fundaciones y organizaciones que trabajan por el control del cancer en Colombia (continuacion)

. Ambito | Poblacién - Ubicacion
Organizacién ., .. Servicios
de accion | objetivo

Capacitar y formar agentes parroquiales para
el acompafiamiento a enfermos y ancianos
en sus parroquias, igualmente humanizacién
de los servicios de salud.

Apoyar y brindar asesorfa e informacion
a los padres de nifios que reciben el
diagnostico de una de las muchas
variedades de cancer existentes.

Contribuir a la pronta rehabilitacion
emocional, social, afectiva y laboral del
paciente con cancer, a través de talleres de
arterapia y ltdica, facilitando de igual forma
que éste afronte y adhiera el tratamiento.

Nacional

Nacional

Nacional

Toda la
poblacién

Adultos,
nifos y
jévenes

Toda la
poblacion

« Capacitacion y formacién a agentes
parroquiales para el acompafamiento
de los enfermos.

* Apoyo espiritual a personas que han
perdido a un ser querido para superar
el duelo.

» Servicio de capellania en los

hospitales y clinicas en todo el mundo.

+ Apoyo econémico y psicosocial a
padres de escasos recursos de nifios
con cancer

« Asesorfa juridica en cuanto a
derechos de peticion y tutelas ante las
EPS y ARS.

» Talleres de arterapia y ludica

Carrera 8 # 7-54 Sur
Bogot4, D.C.

Teléfonos:

(1) 3330862 — 3330864
Fax: (1) 3330865

E-mail:
cencamil@etb.net.co

Carrera 13 # 90-36 oficina 107
Bogot4, D.C.

Teléfono:

(1) 6112745 - 6369067
Fax: (1) 6112565

E-mail:

opnicer@opnicer.org

Sitio web:

WWW.0pnicer.org

Calle 124 9-85 piso 8

Bogot4, D.C.
Teléfono: (1) 3341280
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