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INTRODUCCION

La atencién psicosocial forma parte del cuidado
integral de los pacientes oncolégicos pediatricos,
incluidos los aspectos sociales, emocionales,
espirituales y funcionales del proceso de
enfermedad de cada persona. No todas acceden a
dicha atencién, o de hacerlo, noacceden al mismo
nivel de atencion.

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

En esta publicacién se presenta informacion clave
acerca de la norma de enfoques transversales
en la atencién psicosocial del cancer infantil. Se
plantea que, tanto el diseno como la aplicacién de
las actividades incluidas en las normas anteriores
(médulos1as)debenadaptarse alas necesidades
particulares de los pacientes pediatricos, de
acuerdo con el curso de vida y las diferencias
culturales. Ademas, tienen que responder a un
trato justo, de acuerdo con valores de igualdad de
oportunidades entre sexos y con el respeto de los
derechos fundamentales.
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1. LO QUE SE SABE

Las consecuencias del cancer infantil en la vida de
los pacientes y su familia se ven influenciadas por
multiples variables que deben tenerse en cuenta en
los servicios y el trato que reciban como parte de la
atencion integral. Estas variables incluyen, ademas
de aspectos personales y del grupo familiar cercano,
factores socioculturales y propios del contexto
temporal y local en que se desenvuelven las personas
involucradas. En campos como lasalud y la educacién,
este tipo de factores suele agruparse en los [lamados
enfoques transversales, en el sentido que su accién
depende de distintos actores y su ejercicio esta
presente en todas las practicas cotidianas vinculadas
alalabor o el contexto.

En el ambito del cancer infantil, se han identificado
cuatro dimensiones que, de no incluirse en las
intervenciones, podrian socavar la adaptacion de los
pacientes al proceso de enfermedad, la continuidad
del tratamiento y el acceso equitativo a los servicios
(3). Estas dimensiones son el curso de vida, los
derechos, el géneroy la interculturalidad.

Laincorporacién de estos enfoques transversales en el
cancer infantil como tal todavia no se ha abordado en
profundidad. Pero su importancia se ha destacado en
ciertas normativas, pautas y orientaciones existentes
en esferas de la salud que datan de hace varios afios y
que pueden considerarse como antecedentes y guias
de base.

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

Curso de vida y cancer infantil

La psicologia del desarrollo estudia las caracteristicas diferenciadas propias del Ilamado ciclo vital e identifica
distintas etapas de la vida con sus respectivas tareas de desarrollo, contemplando aspectos cognitivos, afectivos
y sociales. En el campo de la salud publica, dicha visién se incorpora al enfoque de curso de vida, que permite
comprender de mejor manera como se perpetian y transmiten las inequidades sociales en la salud, y cémo se

pueden mitigar o aliviar a lo largo de las generaciones (4).

El cAncerafectaalos pacientes de manera particulardurante el cursode lainfanciaalaadolescencia, de acuerdo con
su nivel de comprension sobre lo que sucede, las experiencias acumulativas y las caracteristicas de su contexto, asi
como con los cambios fisicos que se dan durante su crecimientoy como resultado de la enfermedad y el tratamiento.

e Comprension y manejo psicosocial

Cuanto mas pequefios sean y menos hayan
desarrollado el lenguaje, los nifios y nifias conectaran
de manera mas intensa con aspectos sensoriales y
vivenciales directamente vinculados a la enfermedad
(por ejemplo, separacion de los responsables
parentales, dolor por los procedimientos, etcétera) y
expresaran sus necesidadesy lo que les sucede a nivel
emocional a través del cuerpo y la conducta; muchas
veces, para los adultos a su cuidado es dificil asimilar
estos procesos.

Conforme van creciendo, van adquiriendo mayor
manejoverbalydelalectoescritura, porloqueacceden
a mayor cantidad de informacién y la procesan en
mayor medida, de modo que progresivamente logran
comprender lo que implica una enfermedad como el
cancer, y son capaces de identificar posibles causas
y consecuencias y de plantearse preguntas cada vez
mas complejas. A nivel afectivo y social, también
adquieren nuevos recursos intra- e interpersonales;
sin embargo, estos pueden verse limitados por los
cambios que suponen laenfermedad y el tratamiento,
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por ejemplo, la interrupcién o alteracién de la
escolaridad y la limitacién de los espacios de juego e
interaccion con sus pares.

Los adolescentes manejan informacién ligada a la
enfermedad de manera mas similar a como lo hacen
los adultos. Sin embargo, lo que comprenden a nivel
racional muchas veces puede ser mas de lo que logran
procesar afectivamente.

Los adolescentes plantean preguntas mas complejas,
pues reflexionan y conocen mas aspectos de la vida,
la enfermedad y la muerte. También prestan especial
atencion a su imagen, a las posibles repercusiones
sociales de la enfermedad, asi como a las inquietudes
respecto a su futuro. En esta etapay en las anteriores
pueden tener lugar algunas regresiones, es decir, que
empiecen a mostrar conductas propias de un nivel de
dependencia ya superado. Esto también constituye
una manera de expresar emociones y necesidades.

Lainterrupciénoalteraciéndelaasistenciaalaescuela
y de la relacién con sus pares es uno de los cambios
mas significativos a nivel psicosocial y representa
un importante estresor para los nifios, ninas y
adolescentes con cancer. Ademas, en la adolescencia
la enfermedad puede posponer, interrumpir o alterar
las relaciones romanticas y las metas académicas
y vocacionales, aspectos que se relacionan con el
desarrollo de la identidad y la autoestima.

Los miembros de la familia también sufren diversos
cambios a raiz de la enfermedad. Asi, el diagnéstico
y las distintas fases del proceso constituyen hitos en
la historia familiar y personal de cada miembro que
va a afectarles de manera distinta, entre otras cosas,
en funcién de su edad, su etapa de desarrollo y su
trayectoria de vida.

e Enfoque de curso de vida en la salud

El enfoque de curso de vida, tal y como lo plantea la
Organizacién Panamericana de la Salud, parte de la
premisa de que los resultados de salud de las personas
se ven influenciados positiva o negativamente por las
experiencias previas. De esta manera, la salud de un

individuo, lacomunidad, el entornoy otros factores,
y las generaciones anteriores y futuras estan
interconectadas; por ello, se ha comprometido a
desarrollar e incorporar el enfoque del curso de
vida tanto en sus modelos conceptuales como en
sus estrategias de cooperacion técnica (4).

Desde la perspectiva psicolégica y de la salud
mental, se ha contribuido al aumento de la
comprension de los aspectos psicosociales del
cancer infantil vinculados a la etapa de vida.
Ello ha facilitado que emerjan medidas como
adaptar espacios y servicios hospitalarios a las
particularidades de desarrollo durante el cancer
pediatrico, entre otras:

Facilitar espacios y momentos para que los
pacientes puedan pasar mas tiempo con
sus cuidadores, mitigando el impacto de
la separacién, especialmente en los mas
pequenos.

Incorporar recursos lidicos como parte de
la atencién al habilitar espacios de juego. El
juego cumple un papel muy importante en el
desarrollo cognitivo, afectivo y social: permite
que los menores con cancer puedan reconocer,
expresar y validar emociones, reflexionar
y ensayar la toma de decisiones, asi como
distraerse y conectar con otros aspectos vitales.
Ademas, el juego constituye uno de los recursos
de intervencién psicosocial mas valiosos
durante la nifiez.

Decorar las areas de pediatria y los uniformes
del personal con colores vivos y dibujos,
reforzando la perspectiva lddica antes descrita.
Establecer entornos de hospitalizacion
diferenciados segtn la etapa de la vida. Asi,
algunas instituciones cuentan con un area de
hospitalizacién exclusiva para adolescentes
en la que se promueve el respeto de sus
particularidades del desarrollo (socializacién,
manejo de vinculos con el personal, etcétera).
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Los derechos de la nifiez y la adolescencia

Los derechos de los nifnos, las nifias y los adolescentes deben tener aplicacion en cada uno de los espacios donde se
desarrolla la vida de los menores. En el campo de la salud, estos derechos no han sido reconocidos con frecuencia,
al ser el paciente pediatrico un menor de edad sin potestad legal para tomar decisiones.

En el contexto del cancer infantil, se observa un respeto creciente hacia un rol mas activo de los pacientes y su
reconocimiento como sujetos de derecho. Los pacientes, desde los mas pequenos a los mas mayores, tratan de
comprender lo que les sucede para procesarlo afectivamente y poder tomar decisiones sobre su conducta tanto
en un nivel inmediato como hacia el futuro, dado que es parte de su historia; en ese sentido, merecen estar
correctamente informados y que se les incluya, de acuerdo a sus posibilidades.

® Enfoque de derechos en la salud tomadas en cuenta por los adultos.

Las necesidades en la infancia y la adolescencia
se construyen de forma social y culturalmente
diferente en los paises, aunque existe un conjunto

De manera especifica, existen también parametros
que se deben tener en consideracién en el caso de
los menores hospitalizados. Estos se recogen en los

de necesidades basicas y universales para poder
garantizar aspectos como su salud y su desarrollo
integral.

La Convencion sobre los Derechos del Nifio (5), en
su articulo 24, establece el derecho al disfrute del
mas alto nivel posible de salud y a servicios para el
tratamiento de lasenfermedades, y enel articulo12 se
consagra el derecho de expresar su opinién en todos
los asuntos que le conciernan, y de que estas sean

23 principios de la Carta de los Derechos del Nifio
Hospitalizado redactada por el Parlamento Europeo
en 1986. En América Latina y el Caribe, también
es posible rescatar iniciativas y adaptaciones de
los derechos de los nifios hospitalizados, como los
derechos de los nifios hospitalizados. Estos derechos
fueron elaborados a partir de una revisién y toman
como base la redaccién final de los derechos de los
ninos hospitalizados del Hospital Morelense de
México (6, 7):

[

1. Que me llamen por mi nombre, me sonrian, me acaricien y me presten cuidado y atencion.

2. Que meden aconocerlos nombres de mis doctores, enfermerasy de cualquier otra persona que participe en mi
cuidado.

3. Queatiendan mis necesidades basicas como estaraseado, seco, cdmodo, sin angustias, siempre que sea posible.
Que me proporcionen los horarios mas normales posibles: para que me curen, para dormir sin interrupcién, para
descansar, parajugar, para aprendery que pueda estar acompafnado de mis padres el mayor tiempo posible.

5. Que me permitan caminar, jugar, aprendery hacer bullicio, si esto no interfiere con la calidad de mi cuidado.

6. Que me permitan llorar y expresarme frente a cualquier cosa que me duela y a negarme —a través de mis
padres— a ser objeto de investigacion con tratamientos, cuidados o examenes cuyo principal propdsito no sea
recuperar misalud.

7. Que me expliquen lo que me esta sucediendo y contesten a mis preguntas con franqueza, en palabras que yo
pueda entender.

8. Que las personas no hablen sobre mi —como si yo no existiera— cerca de mi cama, en mi habitacién, fuera de
mi puerta o en los pasillos, a menos que yo sepa lo que esta sucediendo.

9. Que me fijen unsitioy un horario para mis analisis y procedimientos, que no me mantengan con miedo, hambre
o sed por mas tiempo del que sea necesario.

10. Que pueda disponer de juguetes, libros, medios audiovisuales adecuados a mi edad.
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Algunos de estos derechos han sido incluidos en
normasy orientacionesde atencién del cincerinfantil,
ya sea explicitamente en el campo psicosocial o en
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Segln laOMS (9), el género no es un concepto estatico
y, si bien guarda relacién con las categorias del sexo
biolégico (hombre y mujer), no se corresponde
forzosamente con ellas. En ese sentido, el género hace
referencia a los roles, caracteristicas y oportunidades
definidos por la sociedad que se consideran
apropiados para hombres, mujeres, ninos, ninasy las
personas con identidades no binarias.

El género se reconoce como un factor que crea
inequidades en la salud por si solo, al establecer
diferencias en la sociedad y las expectativas que tiene
la misma; asimismo puede agravar otras condiciones
de vulnerabilidad preexistentes. La igualdad entre los
géneros se entiende como la situaciéon en la que todas
las personas, independiente de su género, gozan de
los mismos recursos, oportunidades y protecciones.
Asi, la igualdad de género se considera un pilar
necesario para lograr un mundo sostenible, pacifico,
prosperoy saludable.

En el contexto de la salud, todas las ninas, nifios y
adolescentes tienen derecho a recibir una atencién
de calidad libre de discriminacion. Existen tres niveles
de anélisis del enfoque de género en la salud de los
nifos, las ninasy los adolescentes que se han aplicado
en el contexto de la salud sexual y reproductiva, y que

un sentido mas amplio. A continuacién se recogen
algunos ejemplos:

Dentro de las orientaciones del Comité
de Aspectos Psicosociales de la Sociedad
Internacional de Oncologia Pediatrica (SIOP) (1)
se brindan pautas especificas que son acordes
con estos derechos, entre las que destaca, por
ejemplo, la de consentimiento informado y toma
de decisiones participativa con nifios con cancery
sus responsables parentales.

La Sociedad Europea de Oncologia Pediatrica
(SIOPE) (8) establecid en el 2009 criterios sobre
la atencién del cancer infantil, entre los que
se encuentran los derechos de los menores
hospitalizados.
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Desigualdad de género y estereotipos

podrian extrapolarse en cierta medida al contexto del
cancer infantil (10):

La influencia de los roles de género en los
problemas de salud.

Lasdisparidades de género o las diferencias en los
servicios que reciben.

La forma en que el personal de salud aborda los
roles de género y su repercusion en la calidad de
la atencion.

En algunas sociedades se da primacia a los nifios,
mientras que a las ninas se les restringe o niega el
acceso a los servicios de salud, educacién y nutricién
adecuados, o se las expone a mas situaciones de
violencia. Ademas de las creencias que valoran mas un
género que otro, existen otras que, por norma social y
estereotipos, desarrollan expectativas diferenciadas
para cada género, adjudicando comportamientos
especificos a cada uno. Asi, por ejemplo, es comin
facilitar mayor expresion emocional a las nifias o las
mujeres que a los nifios o los hombres debido a que
se asocia con la fragilidad. En el contexto del cancer
infantil, todo ello puede tener efectos en el acceso, el
desarrollo de vulnerabilidades y las diferencias en el
trato que se da a los pacientes y los cuidadores segtn
su género.



ESTANDARES DE CUDADO PSICOSOCIAL | 06 Enfoques transversales

Otro aspecto que se debe considerar desde una
perspectiva de género es el impacto que el cancer
puede tener en el desarrollo, la vivencia y las
manifestaciones de la sexualidad, especialmente
durante la adolescencia. De esta manera, tanto la
enfermedad como los tratamientos a los que son
sometidos pueden llevar a alteraciones en la imagen
corporalylasfuncionesbioldgicasligadasal desarrollo
sexual, como homogenizar la apariencia fisica entre
géneros, retrasar el ritmo usual de crecimiento y las
caracteristicas sexuales secundarias o desarrollar
secuelas en la fertilidad pasado el tiempo. Los
profesionales de la salud no suelen evaluar este tipo
de aspectos por temor, por la falta de habilidades
adecuadas para manejarlos o por creencias culturales
diferentes; asimismo, puede suceder que sea la
familia, mas que el sistema de salud, quien ponga
barreras a estos temas.

Las diferencias de género pueden afectar también
a los cuidadores debido a los estereotipos comunes
en América Latina y el Caribe; asi, pueden existir
diferencias en el trato del personal de salud y en las
atribuciones con respecto a las funciones de cuidado.
Asi, en ocasiones se ha limitado el rol del padre como
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La interculturalidad hace referencia al proceso
dindmico y permanente de interaccién e intercambio
entre personas pertenecientes a diferentes culturas,
que busca un encuentro basado en el respeto a los
valores, las distintas formas de vida y las diferencias
(13). La consecuente interrelacion entre culturas va
dando lugar a cambios que contribuyen al desarrollo
de cada una de ellas, sin menoscabar su identidad ni
pretender el dominio o hegemonia de ninguna.

En el cancer infantil, los factores culturales pueden
influir en varios de los aspectos de la experiencia de la
enfermedad y el tratamiento, incluidas las creencias
y representaciones de la afeccién, la reaccién al
diagnéstico, el uso de la medicina complementaria y
alternativa, el manejo de los procedimientos médicos,
las estrategias de afrontamiento y los problemas
relacionados con el final de la vida. En América Latina

cuidador principal, debido a que socialmente se suele
adjudicar ese papel a las mujeres, en contraposicion
al rol de proveedor, que se atribuye a los hombres.

e Enfoque de género en la salud

La igualdad de género es uno de los Objetivos de
Desarrollo Sostenible de las Naciones Unidas para
el 2030. No solo se considera un derecho humano
fundamental, sino también uno de los pilares
esenciales para construir un mundo pacifico, préspero
y sostenible (11).

En América Latina y el Caribe, las medidas para
proteger y garantizar dicha igualdad se han
materializado en distintos planes de igualdad (12). La
inclusion de este enfoque en el entorno de los nifios,
las ninasy los adolescentes se ha dado especialmente
en el marco educativo, de la salud y de la prevenciéon
de laviolencia.

En el caso de cancer infantil, no se han identificado
orientaciones ni pautas especificas. Los profesionales
delaRegiénseencuentranactualmentedesarrollando
posibles recomendaciones.
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Interculturalidad en la salud

y el Caribe y en otros paises de medianos y bajos
ingresosen los que el accesoalasaludeslimitadoy se
encuentra centralizado, uno de los factores de mayor
intercambio cultural se da debido a la migracién.

La migracién constituye un factor de riesgo para
la salud debido a que incrementa la situacion
de vulnerabilidad; asi, los pacientes con cancer
y sus familiares, ademas del propio impacto
de la enfermedad, suman a su experiencia la
desestructuraciéon social del proceso migratorio y
el choque cultural al que se ven expuestos al dejar
su lugar de origen. Asi, en cada centro hospitalario
sera comun la coexistencia de miltiples realidades
culturales, porloque cada pacienteysufamiliapueden
tener conocimientos, creencias y practicas culturales
diferenciados en temas de salud y enfermedad, asi
como distintas visiones sobre la vida y la muerte.
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e Enfoque de interculturalidad en la salud ya que pueden predecir el nivel de adherencia al
tratamiento recomendado por los especialistas, y
debe propiciar un didlogo saludable con la familia
que conduzca a aclarar la distincién entre terapias no
convencionales dafinas y las que posiblemente sean
de ayuda.

La inclusiéon de la interculturalidad en la salud,
la educaciéon y otras politicas publicas es un
fenémeno que va en ascenso conforme se amplia el
reconocimiento del valor de la diversidad cultural y el
papel que tiene en las decisiones de vida.

En el contexto del cancer infantil, el Comité de
Aspectos Psicosociales de la SIOP (14) aborda uno de
los temas que genera controversia en materia cultural
entre los profesionales de la salud: las terapias
complementarias y alternativas en el cancer. Las
terapias alternativas son tratamientos no probados
utilizados en lugar de la medicina convencional,
mientras que las complementarias se emplean
conjuntamente con la medicina convencional para
ayudar al alivio de sintomas, disminuir los efectos
colaterales y/o proveer beneficios psicolégicos. Segtin
refieren, el personal de salud debe mostrarse atento
a las creencias relacionadas con estos tratamientos

2. LO QUE SE PROPONE

Se propone adoptar los enfoques transversales como norma de atencidn psicosocial en cancer infantil en América
Latinay el Caribe.

La incorporacién de los enfoques transversales como una norma psicosocial aparece como respuesta a las
caracteristicas y problemas identificados que afectan de manera particular la vivencia del cancer infantil tanto
de los pacientes como de sus familias en América Latina y el Caribe y que, de no contemplarse, pueden implicar
riesgos para su bienestar integral. Se les llama transversales porque involucran todas las dimensiones y espacios
vinculados a la atencién integral de la nina, el nifio y los adolescentes con cancer.

Asi, esta norma de atencion psicosocial en cancer infantil plantea que tanto el disefo como la ejecucion de las
actividadesincluidas en los médulos anteriores deben adaptarse a necesidades particulares de acuerdo con el curso
deviday lasdiferencias culturales; ademas, deben responder a un trato justo conforme a los valores de igualdad de
oportunidadesy de respeto de los derechos fundamentales.
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Norma de enfoques transversales

El disefio y la eJecucién de las actividades de las normas de atencién

psicosocial deben contemplar los enfoques transversales: curso de vida,
derechos, género e interculturalidad.

Si bien existen multiples orientaciones y pautas referentes a algunos de los enfoques mencionados, su visibilidad
e inclusion en politicas claras de accién alin esta pendiente. Por ello, se propone desarrollar recomendaciones que
guien la accién conforme a lo que propone cada enfoque y que estén articuladas con la normativa vigente en cada

pais.

En este apartado se presentan algunas consideraciones que se deben tener en cuenta para la incorporacién de los
enfoques, basadas en la revision de las propuestas de enfoques transversales en la salud publica y otros ambitos
(por ejemplo, el educativo), asi como en espacios de discusion con profesionales de la salud de América Latinay el

Caribe (15).

e Enfoque de curso de vida

El enfoque de curso de vida en el cancer infantil
integra el enfoque de curso de vida en la salud puiblica
propuesto por la OPS y la evidencia de la psicologia
del desarrollo disponible en los estudios de ciclo de
vida. En ese sentido, en su planteamiento incluye:

El reconocimiento de las variables de desarrollo
cognitivo, emocional y social que caracterizan el
paso por la nifiez y adolescencia, y que influyen
en la respuesta psicoldgica frente al diagnéstico,
tratamientoy curso de la enfermedad oncolégica.
La posibilidad de concebir al cincer infantil como
una transicion que podria generar un punto
de inflexién (16) que genera un cambio en la
trayectoria de vida. Es decir,

Una vision mas integral de la salud y sus
determinantes, orientandose a ofrecer servicios
mas centrados en las necesidades de los menores
y sus cuidadores contemplando su trayectoria en
el curso de vida.

e Enfoque de derechos

El enfoque de derechos en el cancer infantil promueve
el reconocimiento de los pacientes pediatricos con
cancer como sujetos con derecho a la salud y no como
objetos de cuidado, es decir, se les considera personas

con capacidad de defender y exigir sus derechos
legalmente reconocidos, y con responsabilidades para
asumirel cuidado de susalud segtin sus posibilidades.
Asimismo, incluye el respeto a los derechos humanos
de los cuidadores y otros actores involucrados.

Esteenfoque debe contemplarnosolouna perspectiva
legalista y normativa, sino sobre todo adaptar sus
orientaciones a las caracteristicas del contexto en el
que se aplique reconociendo las potencialidades del
enfoque. Asi, debe incluir las responsabilidades que
deben ser asumidas por el paciente, su familia, las
instancias de salud y autoridades relacionadas para
que puedan brindar el apoyo necesario a las familias
al respecto.

La implementacion del enfoque de derechos debe
adoptar una postura critica frente a los otros enfoques
transversales y marcar la pauta al respecto. Es decir,
que al poner en marcha las pautas y orientaciones
de otros enfoques o normas, siempre se debe velar
por el bienestar de la persona y no vulnerar sus
derechos. Asi, por ejemplo, con arreglo al enfoque
de interculturalidad se promueve el respeto y la
inclusion de la diversidad cultural; sin embargo, si
esto incluye practicas tradicionales expresadas en
comportamientos perjudiciales para las ninas y los
ninos, que contravienen sus derechos y socavan sus
oportunidades para una salud y desarrollo 6ptimos
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no deben seravaladas o promovidas.

Ademas, su aplicacion debe articularse con los
derechos humanos aplicables a otros contextos
y situaciones de vulnerabilidad. Por tanto, a este
enfoque se puede incorporar también la perspectiva
de inclusion relacionada con las personas con
discapacidad, ya que puede haber pacientes con
enfermedades preexistentes o, en otros casos,
las secuelas de la enfermedad podrian derivar en
discapacidades.

e Enfoque de género

El enfoque de género en el cancer infantil implica
valorar las diferentes conductas, aspiraciones vy
necesidades de cada género, garantizando laigualdad
de condiciones para los pacientes oncologicos
infantiles y sus cuidadores. Parte de la premisa de
que todas las personas deben tener las mismas
condiciones y posibilidades para ejercer sus derechos
y para ampliar sus capacidades y oportunidades de
desarrollo personal.

En ese sentido, la incorporacién de este enfoque
permitiria identificar las normas culturales y sociales
que imponen mandatos sobre cémo los pacientes y
sus cuidadores deben ser, relacionarse, sentiry pensar
segln su género, y que pueden generar situaciones
de riesgo para su salud mental, con el objetivo de
evitarlas y desarrollar medidas que velen siempre
por la equidad. Implica también que el personal de
salud comprenda los procesos de construccién de

las masculinidades y feminidades y que esté atento
a identificar estereotipos de género que puedan
reforzar actitudes desfavorables en la atencién en
oncologia pediatrica.

e Enfoque de interculturalidad

El enfoque de interculturalidad aspira a reconocer
y respetar las caracteristicas socioculturales y
lingtiisticas de los pacientes pediatricos con cancery
sus familias sobre los procesos de salud y enfermedad,
orientandose a una adaptacién de los servicios que
promueva la convivencia basada en el acuerdo y
la complementariedad, asi como en el respeto a la
propia identidad y a las diferencias.

Las adaptaciones que se realizan en el marco del
respeto a la diversidad cultural muchas veces se
reducen al idioma (por ejemplo, traduccién al
quechua); sin embargo, si no se contemplan otras
variables culturales, se pueden agotar recursos y
debilitar las intervenciones restandoles efectividad.
Prueba de ello es la resistencia que pueden
despertar ciertos procedimientos médicos frente
a la medicina tradicional o alternativa. Este dltimo
punto ha sido reconocido como un gran estresor
para los profesionales de la salud; se deben plantear
orientaciones, recomendaciones y estrategias tanto
de comunicacién como para adaptarse a la nueva
situacion con el apoyo de representantes de la
cultura (por ejemplo, lideres o lideresas religiosos o
comunitarios).
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La norma y los objetivos de la Iniciativa Mundial contra el Céancer Infantil

Incorporar los enfoques transversales de curso de vida, derechos, género e interculturalidad como una norma de
atencién psicosocial en los centros de atencion de salud de América Latina y el Caribe que brindan atencién en

cancer infantil permitira:

Promover el acceso equitativo a una atencion integral de calidad desde el respeto a la diversidad en cuanto a la

etapa de desarrollo, el géneroy la cultura.

Ofrecer intervenciones adaptadas a las necesidades particulares de los menores con cancer y su familia,
favoreciendo con ello su bienestar y el compromiso terapéutico.
Mejorar la calidad de la atencién recibida, al responder a las variables descritas en los enfoques.
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3. LO QUE FUNCIONA

Los beneficios de incluir enfoques transversales en contextos educativos y comunitarios se han documentadoy han
dejado algunas pautas y orientaciones basicas para orientar futuras acciones al respecto. En el caso de los cuatro
enfoques aqui descritos y su aplicabilidad en el contexto del cancer infantil, la evidencia disponible es alin escasa.

En este apartado, se incluyen algunos aspectos de interés relacionados con el contexto oncoldgico pediatrico y el
reto de que dicha evidencia siga aumentando y pueda convertirse en un punto de partida para la adaptacién de
pautasy orientaciones mas especificas para América Latinay el Caribe.
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Enfoque de curso de vida

Las intervenciones psicolégicas adaptadas a la edad alianzay el compromiso terapéutico.
y a la etapa de desarrollo de los pacientes resultan
beneficiosas para su recuperacion. Asi, en el caso del Existen estudios emergentes desde la perspectiva
manejo de la ansiedad y la reduccién del dolor, se del curso de vida que incluyen la exploraciéon de
indica que las técnicas de distraccion suelen ser mas trayectorias, transiciones y puntos de inflexién en
efectivas en los pacientes mas pequefios, mientras distintas etapas de la vida y situaciones especificas, lo
que, en los de mayor edad y en los adolescentes, que ha sido de gran utilidad para las intervenciones
funcionan mejor las técnicas de imagineria y en esos contextos de estudio. Es muy importante
relajacion. incrementar el ndmero de investigaciones que
profundicen en estos conceptos en el contexto del
El personal de salud que conoce aspectos basicos cancer infantil y analicen, por ejemplo, el lugar que
vinculados a las caracteristicas del desarrollo los ocupa en la trayectoria de los pacientes durante el
pacientes pediatricos con cancer logra comprender tratamiento y después de él. Ello puede contribuir
mejor las respuestas de los pacientes al respecto y al desarrollo de servicios de apoyo psicosocial y
desarrollar estrategias que permitan fortalecer la estrategias de seguimiento a mediano
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Enfoque de derechos

La participacion de los pacientes pediatricos con Un ejemplo de aplicacién en el campo hospitalario
cancer en la toma de decisiones sobre su salud es es incorporar aspectos lidicos en la intervencién
beneficiosa para mejorar su comprensién de la y facilitar espacios de juego, ya que el derecho al
enfermedad, disminuirlaansiedadylaincertidumbre, juego se reconoce en el articulo 31 de la Convencién
promover su cooperacion y establecer relaciones de de los Derechos del Nifo(s). Ademas, el juego
confianza con el personal de salud y los responsables posee propiedades terapéuticas que permiten a
parentales. Esto se logra cuando los adultos a cargo y los pacientes pediatricos desarrollar y fortalecer
las instancias correspondientes velan por respetar los habilidades sociales, pero también emocionales para
derechos anteriormente mencionados. poder adaptarse y hacer frente a la enfermedad.
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El cumplimiento de algunos derechos de los pacientes
menores de edad es complejo debido a que su
aplicabilidad depende de las decisiones y conductas
especificas de los tutores legales, que pueden
desaprobaralgunas practicas. Por ejemplo, el derecho
infantil a la informacién sobre el propio diagnéstico
puede verse limitado si la principal persona
responsable de su cuidado no desea informarle y
solicita al personal de salud que no le proporcione
dicha informacién.

@000 0000000000000 00000000 000

Las intervenciones con enfoque de género aplicadas
a ninas, nifos y adolescentes en espacios educativos
promueven la interiorizacién de preceptos como el
respetoy laempatia entre los pacientes pediatricos, lo
que les permitiria desarrollarse como seres humanos
respetuosos con las diferencias, las minorias y las
poblaciones en mayor situaciéon de vulnerabilidad.
Para la aplicabilidad de dicho enfoque, resulta atil:

Definir un marco tedrico conceptual preciso y

@000 0000000000000 00000000 000

La identificacién y el abordaje oportunos de posibles
dificultades en el tratamiento del cancer infantil
debido a diferencias culturales puede contribuir al
ajuste psicosocial del paciente y su familia, asi como a
la continuidad del tratamiento. En este sentido, para
lograr una adecuada implementacién del enfoque
intercultural es importante superar las dificultades
de comunicacién asociadas al idioma, los prejuicios
culturales y las distintas condiciones de vida de las
personas (18). Una forma de responder a esto es
fomentar la formacién intercultural en materia de
salud con vistas a que los profesionales sean capaces
de dialogar con diferentes perspectivas del mundo
y respetar otros sistemas médicos, ademas del
occidental.

Los nifios, las nifias y los adolescentes que migran
para recibir tratamiento, al igual que sus cuidadores,
suelen presentar ansiedad y temores ante el ingreso

En este sentido, para la incorporacion adecuada
del enfoque de derechos es preciso establecer una
adecuada comunicacién entre el personal de salud,
los cuidadores y los pacientes, para que cada uno
reconozca sus derechos y sus deberes de modo que no
perjudique los de los demas. Estos deberes y derechos
deben ser difundidos y conocidos por todos a fin de
articular mecanismos que faciliten su cumplimiento.
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Enfoque de género

coherente que incluya las variables ligadas al
cancer infantil y establezca objetivos y medidas
especificamente dirigidas a identificar y actuar
sobre las diferencias y disparidades en la salud y
en el trato a los pacientes pediatricos.
Sensibilizar y capacitar a los profesionales de
todos los niveles, a fin de que el enfoque de
género pueda ser comprendido e integrado en sus
areas, para lo que se pueden disefiar materiales
sencillosy promover capacitaciones.
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Enfoque de interculturalidad

hospitalario y la atencién ambulatoria, sobre todo
si no conocen el idioma o existen diferencias en las
practicas y costumbres culturales. En esos casos,
una alternativa eficaz es contar con traductores o
facilitadores culturales que ayuden a los profesionales
de salud a comprender la experiencia de los pacientes
y sus familias, de modo que se establezcan puentes de
comunicaciény objetivos comunes.

Si los cuidadores insisten en la incorporaciéon de
alguna medicina o practica propia de su cultura, es
atil fortalecer la comunicacién con el equipo de salud
de manera que se evalle conjuntamente el grado de
complementariedad con el tratamiento que sigue
el paciente. En caso de que la practica perjudique o
amenace la continuidad del tratamiento prescrito, se
deben establecer mecanismos de didlogo y toma de
decisiones con estrategias sensibles desde el punto de
vista cultural.

13
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4. COMO LLEVARLO A CABO

La aplicacién de la norma requiere, en primer lugar,
identificarcualesel marconormativoque guialasalud
y el bienestar de los nifios, nihas y adolescentes en la
region o localidad en la que se quiere implementar.
Esto sera clave para determinar el grado en que los
enfoques transversales han sido tomados en cuenta
con anterioridad en contextos de salud, educacién y
comunitarios, y para conocer tanto las orientaciones
vigentes como los alcances y limitaciones de las
accionesrealizadas con esa perspectiva. Ello permitira
realizar los ajustes necesarios para viabilizar la
aplicaciéon de los enfoques transversales a nivel
institucional.

Las instituciones pueden cumplir la norma al

alosenfoquestransversales—cursodevida, derechos,
género e interculturalidad— en las actividades de
aplicacién de las demds normas y al capacitar a su
personal de salud al respecto de forma constante.

Asimismo, se pueden desarrollar espacios de
concientizacién comunitaria para favorecer la
receptividad en la inclusién de dichos enfoques y
trabajarde maneraarticulada conotrasinstitucionesy
organizaciones, con el propésito de contribuir al logro
de objetivos especificos (por ejemplo, la inclusién de
los enfoques en la formacion preprofesional en las
universidades, alianzas para favorecer la adaptacion
dealgunosservicios de conformidad con los enfoques,
etcétera).

incorporarlaspautasyorientacionescorrespondientes

CONCLUSIONES

En el contexto del cancer infantil, se han identificado factores socioculturales y propios
del contexto temporal y local en que se desenvuelven los pacientes y sus familiares que,
de no abordarse adecuadamente, pueden resultar perjudiciales para la adaptacion
al proceso de la enfermedad, la continuidad del tratamiento y el acceso equitativo
a los servicios. Esas dimensiones forman parte de lo que se conoce como enfoques
transversales.

La norma de enfoques transversales plantea que tanto el disefo como la aplicacién de
las actividades que estan incluidas en las primeras cinco normas deben adaptarse a las
necesidades particulares de acuerdo con el curso de vida y las diferencias culturales,
Ademas, deben responder a un trato justo de conformidad con los valores de igualdad
de oportunidades y respeto de los derechos fundamentales.

La aplicaciéon de la norma requiere pasos preliminares en la identificacién de marcos
normativos vinculados con los enfoques y la definicién de las necesidades prioritarias a
finde elaborarlas pautasy las orientaciones que habra que seguir. Dichos lineamientos
pueden potenciarse también desde un nivel institucional y por medio de alianzas
estratégicas con otras instancias.
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