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RESUMEN

* | os ensayos clinicos son fundamentales para
mejorar el tratamiento del cancer de mama,
incluido el cancer de mama metastésico
(CMM). Sin embargo, el valor de los ensayos
clinicos para mejorar las disparidades raciales/
étnicas y socioecondmicas en la atencién
solo seré real si se incluyen muestras de
participantes diversos.

e Las barreras que obstaculizan la inscripcion en
los ensayos incluyen: escaso conocimiento de
los ensayos y falta de informacién que facilite
entenderlos, dificultades para trasladarse a los
centros donde se realizan y falta de claridad
acerca de si los seguros médicos cubren o no
los costos.

* Aungue se han modificado algunas politicas
para eliminar las barreras relacionadas con
el costo de la participacion en un ensayo,
se puede hacer més para asegurar una
representacion racial/étnica diversa.

En 2019, a 30,650 personas se les diagnosticod

cancer de mama en California, y 4,620
murieron a causa de esta enfermedad.’

El cAdncer de mama metastasico, también
llamado cancer de mama avanzado o en
estadio 4, fue la causa de casi todas estas
muertes. Se calcula que un 30 % de las
mujeres a quienes se diagnostica cancer
de mama incipiente finalmente progresan
a CMM. La tasa de supervivencia a cinco
afnos para el CMM es de solo 27 %, mientras
que para el cancer de mama que se ha
diseminado a los ganglios linfaticos es

de 91 %y de 99 % para el cancer que se
circunscribe a la mama.’

En esta hoja informativa, presentamos lo
hallado en entrevistas, debates y estudios
(consultar la seccién recuadrada) sobre las
barreras relacionadas con el seguro médico,
y recomendamos soluciones para las politicas
que podrian mejorar el acceso a la atencién
de las pacientes con CMM.

| progreso para tratar el CMM y reducir
las disparidades en los desenlaces
clinicos depende de que se concluyan
con éxito ensayos clinicos con muestras
de estudio diversas, particularmente de
pacientes de bajos ingresos y de distintos
grupos raciales y étnicos. Los ensayos clinicos
ofrecen acceso a los tratamientos mds
nuevos, que pueden resultar cruciales para
las pacientes con CMM que quizd no tengan
otras opciones de tratamiento.” Muchas
participantes en nuestro estudio expresaron

interés en inscribirse en un ensayo clinico,
pero dijeron que enfrentaban diversas
barreras, entre ellas no saber cémo
inscribirse, dificultad para identificar un
ensayo adecuado, falta de accesibilidad y
confusién o incertidumbre acerca de los
costos, que incluia si el seguro médico
cubria los costos.

Dificultades para lograr conectarse con
los ensayos

Falta de acceso a informacién sobre




los ensayos. La mayoria (el 66 %) de las
pacientes con cdncer que han participado en
ensayos clinicos dicen haberse enterado de su
ensayo a través de su proveedor de atencién
médica o del personal de una investigacidn,
en comparacion con solo un 6 % que dijo
haberse enterado del ensayo a través de un
grupo de defensa de los pacientes.’

De hecho, la mayoria de las pacientes
dependen de que su proveedor les recomiende
ensayos clinicos adecuados. Sin embargo,
muchos proveedores que trabajan en entornos
comunitarios no cuentan con este tipo

de informacién.

Las pacientes que buscan informacién por
su cuenta también enfrentan dificultades. La
falta de conocimientos bdsicos de medicina
es una barrera para algunas de ellas. Incluso
las pacientes que dijeron que saben lo

que buscan en un ensayo dijeron que el
portal principal para identificar ensayos
(clinicaltrials.gov) no es ficil de usar. Como
dijo una entrevistada:

Los servicios que se ofrecen a través de
clinicaltrials.gov y todos esos tipos de
cosas pueden ser muy dificiles de navegar
para un paciente.

Para suplir la falta de un recurso central
accesible y fdcil de navegar, y para ayudar a
las pacientes con CMM vy sus cuidadores,
Susan G. Komen Foundation creé un centro
de asistencia telefénica para ayudar con este
problema. No obstante, solo una entrevistada
en este estudio sabia de su existencia.

Falta de acceso geogrdfico. Incluso si

una paciente puede identificar un estudio
adecuado, la accesibilidad puede ser una
barrera si el centro del ensayo no se encuentra
cerca. Una de las pacientes con CMM que
entrevistamos que se habia logrado inscribir
en un ensayo tuvo que viajar al otro lado

del pais, hasta Boston, para participar,

y pagar los costos de su propio bolsillo.

Los costos potenciales para la paciente y

la incertidumbre de si esos costos estdn
cubiertos por el seguro médico se suman a la
confusion.
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Confusion sobre quién paga los costos. Si
bien la Ley de Atencién Médica Accesible
(Affordable Care Act, ACA) exige a la
mayoria de las compafias aseguradoras
privadas que cubran los costos de atencién
de rutina de los pacientes que participan
en ensayos clinicos sobre cdncer, muchas
entrevistadas que habian participado en
ensayos clinicos dijeron estar confundidas
con respecto a si la atencién estarfa
cubierta por el ensayo clinico, el seguro
o la paciente (de su propio bolsillo). El
temor por dichos costos puede disuadir
incluso de considerar inscribirse en un
ensayo, particularmente a pacientes con
cobertura de Medicaid. Una entrevistada
dijo:
Sabe, me cobraron por las visitas al
hospital. Me cobraron por el hospital.
Lo que quiero decir es que, estd bien,
puedo pagarlo, pero no es correcto,
gno? Es como que, si estamos haciendo
algo para alguien, ese alguien deberia
absorber los costos, pero uno ni sabe
de antemano qué habrd que pagar.
Creo que en realidad depende de cada
ensayo, asi que no hay nada realmente
estandarizado.

Exclusion de los grupos diversos. Para
desarrollar tratamientos que funcionen
para todas las pacientes con CMM,

los ensayos clinicos deben incluir
participantes que representen no solo
distintos perfiles de la enfermedad,

sino también a comunidades raciales y
étnicas diversas. Las poblaciones negra

y latina estdn subrepresentadas en los
ensayos clinicos sobre el cdncer,* lo que
puede perpetuar las disparidades en los
desenlaces clinicos de la enfermedad. Sin
embargo, no siempre se puede acceder a la
informacidn sobre los ensayos de formas
que lleguen a todas las poblaciones. Por
ejemplo, una paciente entrevistada en
nuestro estudio hablaba varios idiomas vy,
aunque ella dominaba el inglés, noté que
la mayoria de los recursos que encontraba
estaban solo en inglés.




Recomendaciones en cuanto a las politicas

Nuestro andlisis de la legislacién documenté
dreas en las que California ha progresado

y dreas en las que se necesita mejorar,

segun lo que hallamos en nuestro estudio.
Recomendamos que:

* Quienes determinan las politicas y costean
los gastos inviertan en programas para
incrementar la participacion de pacientes
latinos y de raza negra en los ensayos
clinicos para diversificar el conjunto de
participantes.

* Quienes determinan las politicas
consideren expandir la cobertura o la
asistencia con los costos no cubiertos
asociados a la participacién en ensayos
clinicos (p. ¢j., vidticos).
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Cémo superar las barreras que
obstaculizan el tratamiento del
cancer de mama metastasico
en California: medios

para cambiar las politicas

El cdncer de mama metastasico
(CMM) ocurre en todo Estados
Unidos, pero las diferencias

en los sistemas de salud,

los productos que ofrecen

los seguros médicos y las
caracteristicas poblacionales
crean diferencias a nivel estatal
en las experiencias de las
pacientes. Si bien hay
estandares y leyes nacionales
que rigen distintos aspectos de
la atencién de las pacientes con
CMM, las politicas estatales de
todos modos tienen un impacto
significativo.

Los resultados mencionados

en esta hoja informativa se
extrajeron del estudio realizado
por el Centro de Investigacion
de Politicas Sanitarias de UCLA
y el Centro de Investigacién
para la Prevencién y el Control
del Céncer (Center for Cancer
Prevention and Control
Research) de UCLA sobre las
barreras que obstaculizan la
atencion del cancer de mama
metastasico en California.
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