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INTRODUCCION

El proceso de diagnéstico y tratamiento de una
enfermedad oncolégica infantil supone cambios
que interrumpen o alteran el desarrollo de la
vida de los pacientes en sus espacios sociales
y educativos. Se debe dedicar una especial
consideraciéon a este aspecto, ya que, si se
diagnostica y se trata a tiempo, el cancer infantil
tiene tasas de supervivencia cada vez mas
favorables. Porello,esdeesperarquelos pacientes
retomen progresivamente sus actividades
cotidianas y prosigan con su desarrollo hacia
la edad adulta. La atencién psicosocial debe
orientarse al éxito del tratamiento, facilitando
el acceso de los pacientes a recursos que les
permitan continuar su desarrollo.

Existen una serie de orientaciones (1) y normas
(2) basadas en la evidencia que garantizan la

MODULO 01

calidad de dicha atencién. Distintos grupos de
profesionales de América Latina y el Caribe las
discutieron y revisaron recientemente a fin de
desarrollar una propuesta de seis normas que
respondan a las caracteristicas y necesidades de
esta subregion.

En este moddulo se presenta informacion
clave acerca de la norma de recursos para la
reincorporacion progresiva a la vida, que hace
énfasis en brindar a los pacientes la posibilidad de
acceder a recursos variados (académicos, sociales
o de otro tipo) con el objetivo de facilitarles
una reinsercién saludable a su vida cotidiana
después del tratamiento oncolégico, ademas de
anticipar posibles trastornos psicosociales en los
sobrevivientes.

Psicoeducacién y soporte en €l
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1. LO QUE SE SABE

Enlos paises de ingresos altos, mas de 80% de los nifos con cancer se curan. No es asi en muchos paises de ingresos
medianosy bajos, enlos que la tasa de curacién es de aproximadamente 20% (3). Estas notorias diferencias explican
por qué cada pais prioriza distintos objetivos y momentos para asignar sus recursos y medidas.

La medicina haestablecido con claridad intervenciones especificas segiinel momento de laenfermedad: de manera
preventiva se trabaja la deteccién temprana; durante la enfermedad se brinda tratamiento y se intenta reducir los
sintomas, y después de ella, se lleva a cabo el seguimiento correspondiente para evitar secuelas o recaidas. Sin
embargo, en el campo psicosocial las medidas suelen ser escasas y se centran en los problemas que han aparecido
duranteel periodode tratamiento,y muchasvecesse dejan de lado lasacciones orientadasa promoverlaadaptacién
de los pacientes una vez finalizado el tratamiento.

© © © 0 0 00 0 0000000000000 000000000000 000000000000 0000000000000 0000000000000 00 o

Los efectos del cancer en la vida cotidiana

La vida cotidiana durante la nifez y la adolescencia esta constituida por espacios de socializacién, juego y
aprendizaje que son esenciales para el crecimiento y el desarrollo. El cincer afecta a estas dimensiones no solo

durante el tratamiento activo, sino también después del alta y durante la supervivencia.

e Limitaciones en la interaccion social

Las relaciones de amistad y otras relaciones sociales
tienen distinta relevancia en la vida de las personas
seglin su momento vital. En la nifezy la adolescencia
cumplen un papel central pues son los primeros
vinculos no familiares que se establecen. Ademas,
influyen en la forma en que los menores se ven a si
mismos, en cdmo se sienten y se comportan.

Los pacientes con cancer pueden ver limitado su
grado de interaccion social, ya sea porque deben
pasar por periodos de hospitalizacién o aislamiento
si sus defensas estdn bajas, o porque tienen menos
tiempo para relacionarse a causa de las exigencias
del tratamiento. Este tipo de periodos de restriccién
social tienen una duracién variable, pero no suelen
ser inferiores a los 8 0 12 meses. Esto puede hacer que
los pacientes se vean como diferentes a sus amigos y
compaferosy que surjan sentimientos de soledad.

Durante el proceso de enfermedad, los pacientes
pediatricos tal vez conozcan a otros menores en
una situacién similar y se relacionen con ellos, lo

que puede ser un facilitador, puesto que estan en
compaiiia de alguien que vive una situacién parecida
a la suya. Sin embargo, si el proceso de enfermedad
de la persona con la que se relacionan se complica,
puede ser un estresor.

® Interrupcion académica

La escuela es una de las principales fuentes de
socializaciéon y aprendizaje de los nifios, las nifias y
los adolescentes. Es el lugar en el que desarrollan sus
capacidades y competencias y donde interactian con
sus amigos, companeros y otros adultos.

Cuando los pacientes pediatricos reciben un
diagnéstico de cancer durante la etapa escolar,
suelen perder un gran nimero de clases, bien por
los continuos examenes médicos, la intensidad del
tratamiento y sus efectos secundarios, bien por las
complicaciones asociadas a todo el proceso.

Esta intermitencia o interrupcion de la vida escolar
representa una importante pérdida para los
menores no solo por los efectos sobre la socializacion
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ya mencionados, sino porque puede implicar
limitaciones en el aprendizaje que perjudiquen
su proceso de desarrollo y maduracion, y a su vez,
mermar su seguridad y autoestima.

Los profesionales de la salud coinciden en que
la continuidad académica durante el proceso
de enfermedad (por ejemplo, mediante aulas
hospitalarias) y el reingreso en la escuela promueve
la adaptacion positiva del paciente. Para ello, es
importante realizar un trabajo integral entre los
actores involucrados en los tres contextos principales:
hospital, hogary colegio.

® Secuelas psicosociales en la sobrevivencia

La principal meta de salud de la oncologia pediatrica
es garantizar la supervivencia de los pacientes, alavez
que se cuida su calidad de vida. Ello implica que no
solo se espera que superen la enfermedad, sino que
tengan las menores secuelas posibles, tanto médicas
como psicosociales.

La evidencia indica que los sobrevivientes pueden
presentar secuelas en el crecimiento, el desarrollo y
la maduraciéon sexual, asi como diversas disfunciones
organicas. Todo ello, de por si, tiene efectos
emocionales en los pacientes oncolégicos infantiles y
requiere que se incorporen una serie de cuidados a su
vida futura.

A nivel psicosocial, los datos indican que algunos
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Existen normas internacionales de atencion
psicosocial, entre las que destacan las propuestas por
la Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica
(SIOP, por su sigla en inglés) (1, 5N) y por un grupo de
profesionales de Canada, Estados Unidos de América
y los Paises Bajos (2) apoyado por la Fundaciéon Mattie
Miracle, ya que sirvieron de base para la propuesta
quese describe en este méduloyen el resto de laserie.

Los expertos coinciden en la relevancia de contemplar
intervenciones orientadas a que los pacientes
pediatricos puedan reintegrarse a la vida cotidiana,

sobrevivientes sufren repercusiones cognitivas,
afectivas, conductuales y sociales; por ejemplo,
deterioro de sus relaciones sociales, menores
logros educativos y vocacionales, asi como mayor
vulnerabilidad a problemas de salud mental (4N).

Cabe destacar que no todos los sobrevivientes pasan
por las situaciones anteriores o, si se presentan, no
necesariamente son graves. La recomendacién de los
especialistas es que se pueda contar con estrategias
de seguimiento médico y psicosocial para detectary
atender oportunamente cualquier problema de los
pacientes y velar por su calidad de vida.

Otro aspecto importante respecto a la atenciéon que
se brinda a esta poblacién guarda relacién con el
lenguaje que se emplea en este contexto. Algunos
expertos de América Latina y el Caribe aseguran que
a algunos pacientes pediatricos que han concluido
el tratamiento y estan libres de la enfermedad
les desagrada el término de sobrevivientes o
supervivientes. Porsu parte, tambiénhay profesionales
de la salud que se muestran reticentes ante dichos
términos debido a que, porun lado, pueden perjudicar
el grado de cuidado de la salud y de seguimiento que
adopten estos pacientes y, por otro, pueden dar lugar
a una mayor confusion en caso de recaidas. Frente a
esas hipotesis, algunos profesionales han optado por
emplear el término que mejor identifique al grupo
destinatario de la intervencion.
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Normas y orientaciones conexas

para lo que consideran tres aspectos esenciales:

Las oportunidades de interaccion para el paciente
pediatrico con sus amigos y companeros.

El soporte orientado a la continuidad académicay
la reinsercion escolar.

El seguimiento psicosocial a los sobrevivientes.

En varios paises se han llevado a cabo algunos
estudios con el fin de evidenciar la correspondencia
entre los servicios ofrecidos en los centros de salud
con respecto a los estandares internacionales

5



ATENCION PSICOSOCIAL | 04 Recursos para la reincorporacién progresiva

planteados constatando un cumplimiento parcial aportes se han dado gracias a la colaboracién con
(aproximadamente un tercio de las instituciones lo instancias externas, por iniciativa propia de los
cumplian)s. Anivel de América Latinayel Caribe,se ha profesionales o porque las instituciones han brindado
encontrado esfuerzos en las dreas antes mencionadas, las facilidades para ello.

sin embargo, la frecuencia es variada. Los mayores

2. LO QUE SE PROPONE

Se propone adoptar la reincorporacién progresiva a la vida cotidiana como norma de atencion psicosocial del cancer
infantil en América Latinay el Caribe.

Los recursos para la reincorporacion consisten en todos los servicios, intervenciones y materiales que tienen como
objetivo contribuir a la continuidad de los procesos de socializacién, juego y aprendizaje durante el tratamiento
de los menores con cancery, después de este, durante la supervivencia. Se orientan principalmente a los pacientes,
pero también deben incluir a otros actores involucrados, como los responsables parentales y los miembros de la
escuela.

El caracter progresivo que plantea la norma hace referencia a que este tipo de recursos no deberian estar limitados
alasupervivencia, sinoincorporarse a lo largo de todo el proceso de la enfermedad. De esa manera, se favorece una
mirada integral de la recuperacién del menory se contribuye a su calidad de vida.
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Norma de recursos para la reincorporacién progresiva a la vida cotidiana

Los nifios, nifias y adolescentes con cancer y sus familiares deben contar, a lo
largo del fratamiento, con el acceso a recursos de interaccién con sus pares

y facilidades para la continvidad académica. Asimismo, se debe realizar un
seguimiento psicosocial de los menores sobrevivientes.
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La norma y los objetivos de la Iniciativa Mundial contra el Cancer Infantil

La Iniciativa Mundial contra el Cancer Infantil de la OMS plantea aumentar la capacidad de los paises para brindar
servicios de calidad a los pacientes oncolégicos pediatricos. En ese sentido, los esfuerzos se orientan no solo a
aumentar la supervivencia, sino también la calidad de vida de los menores.

De incorporarse lo propuesto por la norma, se podran brindar recursos que faciliten el logro de los siguientes
objetivos:

Disminucién del impacto de las limitaciones sociales y académicas durante el proceso de la enfermedad.
Promocién de un desarrollo saludable del menor que contribuya a su crecimiento y maduracion.
Prevencién o atencién oportuna del desarrollo de sintomatologia clinica u otros problemas psicosociales.

6
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3. LO QUE FUNCIONA

Los resultados de las intervenciones sobre una reincorporacion saludable de los menores con cancer a la vida
cotidiana requiere mas investigacion. Existen algunos estudios longitudinales de seguimiento a sobrevivientes,
pero se centran en aspectos médicos y no se ocupan de los psicosociales; sobre estos tltimos, hay algunos estudios
transversalesy alcances de la evaluacién de algunas intervenciones. (4N, 7N, 8N).

© © © 0 0 00 0 0000000000000 000000000000 000000000000 0000000000000 0000000000000 00 o

Promover oportunidades para el juego y la socializacién

® Eljuegocomo recurso de salud ® La socializacion como recurso de salud

El juego es esencial para el desarrollo porque Los pacientes oncolégicos pediatricos pueden
contribuye al bienestar fisico, emocional, cognitivo y relacionarse con otras personas de su edad ajenas
social. El juego esta directamente relacionado con la al proceso de la enfermedad, como companeros de
salud infantil. escuela o primos, entre otros. Pero también pueden

establecer vinculos con otros pacientes de una edad
similar a la suya en el hospital. En ambos casos, la
socializacion permite a estos pacientes desarrollar
habilidades interpersonales y conocerse mejor;
ademas, potencia un recurso de salud muy valioso: el
apoyo social.

En caso de enfermedad, el juego también es una
herramienta Gtil con una funcién valiosa para la
recuperacion de las ninas, los nifiosy los adolescentes,
tal como evidencian los resultados de distintos
programas e intervenciones lGdicas en diversos
hospitales (9N, 10N, 11N). Algunos de esos resultados
indican que el juego:

Ayuda a reducir el miedo, la frustracion y la

ansiedad relacionada con el proceso hospitalario.

Incrementa la sensacion de control y autoestima.

Reduce las conductas de estrés y mejora las

estrategias de afrontamiento.

Permite una mayor expresion de las necesidades

emocionalesy de informacion.

Facilita una mayor participacion y compromiso en

el tratamiento.

La evidencia disponible muestra que los grupos
de apoyo, los campamentos, los foros en linea y
las videoconferencias entre companeros ofrecen
oportunidades positivas para la conexion social y la
adaptacién. Por esta razdn, cada vez mas centros de
salud incorporan alternativas que facilitan este tipo
de interacciones, como instalaciones con espacios
grupales o para visitas (12N).
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Facilitar la continuidad académica

e La continuidad académica fuera de la escuela el proceso de aprendizaje de estos pacientes como
para su pronta adaptacién a mayores exigencias

Los nifios, nifias y adolescentes tienen derecho a la e | .
académicas tras su reincorporacion.

educacion. Porello, durante su procesode enfermedad
se deben establecer mecanismos para garantizar
dicho derecho. Asi aparecen los programas de aulas
hospitalarias y las intervenciones de seguimiento
académico en el hogar o escuela domiciliaria. Estas
modalidades han resultado beneficiosas tanto para

Para que los programas de continuidad académica al
margen de la escuela den buenos resultados, hay que
realizarunaplanificaciondelasactividadeseducativas
que no se limite a los contenidos y las estrategias, sino
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que tenga en cuenta la adaptacién curricular que
se debe realizar y la documentacién que permitira
convalidarlo en el sistema educativo. Asimismo,
conviene mantener un contacto continuado con la
escuela eiractualizando las estrategias adaptandolas
al estado de salud de los pacientes.

® Favorecer un retorno saludable a las clases

Asistir a la escuela permite a los pacientes normalizar
suvidaydistraersedelaspreocupacionesrelacionadas
con la enfermedad. Por ello, tan pronto los pacientes
puedan retornar a clase, es importante que lo hagan

@000 0000000000000 00000000 000

Para que el nifo, la nina o el adolescente pueda
continuar con las actividades habituales o retomarlas
(socializacion con otras personas de su edad, retorno
a la escuela, etcétera), es necesario contar con el
compromiso y la disposicion de las personas que lo
recibiran y acogeran, en especial de la familia, los
docentes, los directoresy el personal de la escuela, sus
companeros y otros actores sociales.

En América Latina y el Caribe se ofrecen diversos
recursos para sensibilizar a los actores mencionados
acerca de aspectos basicos del cancery del proceso de
reincorporacion de estos pacientes a la escuela. Ello se
realiza sobre todo a través de la difusién de material y
la organizacion de eventos o actividades sobre temas
especificos.

con los cuidados necesarios.

Los programas y servicios de reingreso a la escuela
en los que el equipo de salud trabaja con pacientes,
familias y educadores muestran notables aportes,
entre ellos:

Mejora del rendimiento académico y reduccién
de los niveles de depresién en los menores.
Disminuciéndelasburlasde loscompanerosy una
mejora en la adaptacién social y el aprendizaje.
Actitudes positivas de maestros y compafieros
con respecto al regreso del paciente.
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Sensibilizar al entorno

La Fundacién Natali Dafne Flexer, de Argentina, ofrece
en su pagina web diversos recursos y materiales
para que los cuidadores y otros adultos cuenten con
informacién y herramientas para acompanar en el
proceso de reincorporacién, como una guia para
docentes (13N). También publica articulos acerca de
la supervivencia en pacientes oncoldgicos infantiles.

En Perd, en el marco de la Iniciativa Mundial contra el
Cancer Infantil, un grupo de trabajo multidisciplinario
disef6 una serie de cuentos (14N), dentro de los que
se incluyen dos para docentes (15N, 16N), que estan
disponibles en linea; ademas, se donaron algunos
ejemplares impresos al Ministerio de Educacion
para su distribucién y posteriormente se realizaran
espacios de capacitacion al respecto.
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Tal como se mencioné anteriormente, los
sobrevivientes pueden llegar a presentar efectos
médicos tardios, asi como debilitamiento en sus
relaciones sociales y en otros dominios vitales de su
desarrollo.

Los programas de seguimiento que se desarrollan
de manera sostenida son pocos pero muestran
importantes avances en la prevencion y atencion
oportuna de la sintomatologia clinica u otros
problemas psicosociales en los sobrevivientes.
Asimismo, proveen de evidencia sobre indicadores
psicosociales posteriores al tratamiento.

Los hospitales tienen dificultades para sostener
programas de seguimiento psicosocial para
sobrevivientes dado que no dan abasto para
atender a los pacientes en fase crénica. Por ello,
gran parte de esta demanda ha sido asumida por
fundaciones y organizaciones especificas, las cuales

Seguimiento y apoyo

ofrecen intervenciones y servicios orientados a los
sobrevivientes. A continuacion se presentan algunos
ejemplos de América Latinay el Caribe (17N):

En Colombia, la Fundacién Sanar ninos con cancer,
cuenta con dos programas especificos de terapia
ocupacional y de promocién de la sobrevida, que
se centran en el encuentro a través de recursos
lidicos e informativos para promocionar el
retorno a la escuelay un proyecto de vida.

Enel EstadoPlurinacional de Boliviaexisten cuatro
fundaciones: Fundacién Afanic Bo, Fundacién
Oncofeliz, Fundacién Luz de Esperanza, Fundacién
Nuestra Esperanza. Estas han realizado proyectos
orientados al retorno a clase y al apoyo emocional
y educativo a jévenes sobrevivientes, entre otros.
En Argentina, la Fundacién Natali Dafne Flexer
realiza seguimiento a los sobrevivientes a través
de apoyo emocional.

4. COMO LLEVARLO A CABO

La aplicacion de la norma requiere desplegar esfuerzos tanto dentro como fuera del entorno hospitalario. Por ello,
las actividades que se vayan a ejecutar deben gestarse sobre la base de alianzas interinstitucionales y apoyarse en
normativas que las regulen.

Las instituciones pueden cumplir con la norma mediante el desarrollo de actividades y protocolos orientados a la
preparacion de recursos para la reinsercion de los pacientes oncolégicos pediatricos. Entre ellos cabe mencionarlos
siguientes:

4 )
Habilitacion de ambientes hospitalarios para el juegoy la interaccion social.
Desarrollo de talleres ludicos y educativos.

Establecimiento de programas de aulas hospitalarias.

Asesoramiento de miembros de la escuela que recibira el paciente o la paciente.
Organizar grupos de encuentro de sobrevivientes.

Disenar un flujograma de contacto periddico con los sobrevivientes.
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Pasos para la aplicacién de la norma

Para promover la reincorporacion progresiva a la vida cotidiana del paciente pediatrico, tal como lo sugiere la
norma deben conocerse aspectos basicos de la realidad de la institucion, localidad o regién especifica donde se
aplicara, elaborar un diseno acorde a ello, gestionar cdmo se realizaran las actividades y evaluarlas.

0 Analisis de las necesidades y los recursos

Antes de disefar la propuesta de recursos para la
reincorporacién progresiva, se debe realizar un
mapeo que incluya:

1. Identificar, 2 modo de posible situaciéon de
referencia, cual es el estado actual de cada
esfera que compete a la norma (interaccién con
pares, continuidad académica y seguimiento de
sobrevivientes).

2. A partir de ahi, establecer los objetivos de
reincorporacion prioritarios a corto, mediano y
largo plazo segin las esferas planteadas en la
norma.

3. Definir el tipo de servicios, recursos o
intervenciones para responder a los objetivos;
tener en cuenta que estos deben estar basados en
la evidencia y ajustarse a las caracteristicas de la
poblaciény al momento en que se encuentra.

4. Definir las condiciones necesarias para la
aplicacién seglin lo que se priorice (ambiente,
recursos humanosy materiales, alianzas con otras
instituciones o entidades, etcétera).

5. Explorar los recursos disponibles previos que
respondan a objetivos similares (por ejemplo, los
programas aplicados anteriormente en el centro).
Evaluar la pertinencia y viabilidad de su uso o
adaptacion.

0 Diseio de la propuesta

Una vez realizado el analisis preliminar, se disefia
la propuesta de aplicacién de la norma. Para ello, se
deben clarificar los siguientes aspectos:

1. Obijetivos de la propuesta: explicitar los objetivos
con sus respectivos indicadores a corto, mediano
y largo plazo. Reconocer las competencias y

responsabilidades del centro de salud y de las
entidades externas, como la escuela.

2. Metodologia: describir el tipo de actividades o
intervenciones que se deben incluir segin cada
objetivo priorizado (por ejemplo, un programa
de aulas hospitalarias), y senalar ademas las
caracteristicas de cada una de ellas.

3. Recursos necesarios: especificar los recursos
necesarios (recursos humanos, espacios fisicos,
capacitacion del personal, recursos materiales,
etcétera.) y las alianzas estratégicas que se deben
establecer.

4. Responsabilidades: asignar responsabilidades y
especificar las tareas en cada caso.

5. Aspectos éticos: recoger el consentimiento
o asentimiento informado y comprobar la
capacidad de respuesta de la institucién segtn las
necesidades identificadas, entre otros.

6. Enfoques transversales: pautas y orientaciones
claras de cada enfoque transversal segin la
norma de enfoques transversales en la atencion
psicosocial del cancer pediatrico recogida en
el moédulo 6 de esta serie (18) (curso de vida,
derechos, interculturalidad y género) u otros, que
deben contemplarse en el disefo.

Una vez que se definan dichos aspectos, se debe
elaborar la documentacién pertinente de acuerdo
con los requerimientos de la institucion o instancia
correspondiente.

e Gestion para la implementacion

En paralelo o antes de la aplicacién, debe realizarse
un trabajo de sensibilizaciéon con el personal de
salud y las autoridades acerca de la relevancia de
la reincorporaciéon de los pacientes pediatricos.
Ademas, la reincorporacion debe ser una estrategia a

10
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lo largo de todo el proceso, no solo en el caso de los
sobrevivientes.

La documentacion del disefio de la propuesta debe
incluir los puntos descritos anteriormente en un
planeamiento operativo con indicadores claros y
especificos, de tal manera que se puedan evaluar
los logros obtenidos y las posibilidades de mejora,
ademas de establecer un cronograma claro.

La aplicacién se vera reforzada en la medida en que
las actividades de la norma formen parte del plan
institucional y se articulen con instancias externas.
Del mismo modo, se deben garantizar los medios
necesarios para la aplicacién

Es necesario que para la puesta en marcha de algunas
actividades o la utilizacion de algunos recursos, se
creen alianzas estratégicas (por ejemplo, escuela
de origen, ministerio de salud, organizaciones o
fundaciones de apoyo al cancer infantil, etcétera). En
ese sentido, debe existir un compromiso explicito de
los organismos correspondientes para garantizar el
logro de objetivos.

9 Monitoreo y evaluacion

A partir de los indicadores identificados previamente,
sedebearticularunaestrategia para evaluar los logros
en el proceso de reincorporacion de los pacientes
pediatricos a la vida cotidiana segtn lo propuesto en
la norma. Para ello, al igual que en otros médulos, se
propone realizar dos tipos de evaluaciones:

Evaluar el proceso al monitorear los logros, las
limitaciones y el uso de los recursos para las
actividades de la norma. Se deben contemplar los
aspectos descritos en el disefio de la propuesta de
aplicaciény qué parte de la medicién corresponde
avariablesintra o extrahospitalarias.

Evaluar el impacto a nivel de los resultados
esperados (a mediano y largo plazo) tomando en
cuenta aspectos cuantitativos y cualitativos de
interés.

Para garantizar la sostenibilidad de las actividades
correspondientesalasnormasdeatencién psicosocial,

estas deben ser acordes con la normativa vigente
relacionadaconelcancer,elcuidadodelasalud mental
ylosderechos durante lainfanciaylaadolescenciay el
manejo de vulnerabilidades sociales. Asimismo, si es
el caso, deben realizarse las adaptaciones necesarias
que permitan adecuar dichos mandatos al contexto
de la enfermedad oncolégica.

1
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CONCLUSIONES

Laatenciénintegral de los pacientes oncolégicos pediatricos debe orientarse a promover
su recuperaciéon no solo a nivel fisico, sino también emocional y social, de modo que
progresivamente puedan participar en actividades acordes a sus necesidades mas alla
de laenfermedady reincorporarse a la vida cotidiana.

Losrecursos paralareincorporacion hacenreferenciaatodaslasintervenciones, servicios
y materiales cuyo objetivo es contribuir a la continuidad de procesos de socializacién,
juego y aprendizaje durante el tratamiento de los pacientes pediatricos con cancery
después durante la supervivencia.

Esta norma aboga por que los pacientes oncolégicos infantiles cuenten con dichos
recursos.

Gran parte de los esfuerzos realizados en estas esferas corresponden a actividades
[levadas a cabo por fundaciones y organizaciones, ya sea de manera independiente o en
alianza con centros de salud y educativos.

Para la aplicacién de la norma es importante identificar las necesidades prioritarias
segln cada esfera (social, académica, supervivencia, entre otras), plantear objetivos
acordes a ellasy definir la metodologia y las alianzas necesarias para llevarlos a cabo.

La sostenibilidad de las acciones sera posible en la medida en que estas se articulen con
normativas vigentes en el campo educativo, de la salud y derechos del nifios y adolescentes.
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