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INTRODUCCION

Para los pacientes pediatricos y sus familias, el
cancer representa afrontar situaciones nuevas y
desafiantes que demandan esfuerzos continuos
de adaptacién y ajuste psicosocial. Todos
ellos pueden presentar desde las reacciones
emocionales y conductuales esperables ante una
situacion de crisis e incertidumbre hasta cuadros
psicopatolégicos que requieren un diagndstico y
tratamiento especializados.

La atencidon psicosocial de los pacientes
oncolégicos pediatricos debe incluir
intervenciones especializadas de salud mental
orientadas a promover el bienestar, prevenir
la comorbilidad psicolégica o psiquidtrica y
manejar las situaciones especificas que se
presenten durante el proceso de adaptacion a la
enfermedad.

MODULO 01

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
esta subregion.

En este médulo se presenta informacion clave
acercadelanormadeatenciondelasalud mental,
que hace referencia a las intervenciones de los
especialistas de salud mental, cuyo objetivo es
prevenir y abordar la sintomatologia psicolégica
o psiquiatrica en los pacientes oncoldgicos
pediatricos y sus familias, asi como las posibles
secuelas especificas de la enfermedad y el
tratamiento.

Psicoeducacién y soporte en el

MODULO 02 curso de la enfermedad
MODULO 03 Atencioén de la salud mental
= Recursos para la reincorporacion
MODULO 04 progresiva a la vida cotidiana
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e la Salud

1. LO QUE SE SABE
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La salud mental y la atencién psicosocial especializada

Un diagnéstico de cancer supone un fuerte impacto emocional que amenaza la estabilidad y las expectativas
de futuro de los pacientes y sus familias. Por ello, se considera que es un periodo de crisis para ellos. Del mismo
modo, el proceso de enfermedad y tratamiento les exige continuos esfuerzos de adaptacion, ya que altera su
funcionamiento habitualy provoca estrésy numerosas emociones dificiles de manejar. Todos estos factores pueden
[levar al desarrollo o la exacerbacién de sintomas psicolégicos o psiquiatricos, lo que limita la calidad de vida de las
personas.

Los servicios de psicologiay psiquiatria reciben solicitudes de atencion de los pacientes y sus familias (responsables
parentales, hermanas y hermanos) sobre temas de salud mental y en situaciones concretas durante el curso
de la enfermedad. Demandan apoyo especializado y seguimiento, como el monitoreo neuropsicolégico y el

acompanamiento a la familia durante el duelo por el fallecimiento de los menores.

® La salud mental de los pacientes pediatricos

El cuidado de la salud mental durante la infancia y
la adolescencia implica tener en cuenta indicadores
cognitivos, conductuales y afectivos a lo largo del
desarrollo,asicomodestrezassocialesy deadaptacion
frente al entorno. Los ninos, nifias y adolescentes
con un diagndstico oncolégico afrontan miltiples
cambios que pueden afectar negativamente a esos
indicadores y suponer un riesgo para su recuperacion
ysucalidad de vida.

Se ha constatado que los pacientes pediatricos
pueden presentar signos de ansiedad o depresion
y problemas de comportamiento, entre otros (3, 4).
Uno de los retos en el diagnédstico en salud mental
con esta poblacion es poder separar la sintomatologia
de un trastorno especifico (por ejemplo, depresion)
de las propias condiciones fisicas del cancer, del uso
de farmacos o tratamientos como la radiacién o
quimioterapia.

® La salud mental de los responsables parentales
y los cuidadores

Tener una hija o un hijo diagnosticado con cancer
puede ser una experiencia disruptiva y amenazante,
conun profundo impactoemocional. Ademas, implica
asumir altos costos econémicos, adaptarse a un nuevo
entorno y equilibrar las demandas vitales, tanto las
relacionadas con la atencién a una hija o hijo enfermo
como otros estresores.

Los  pacientes  pedidtricos  necesitan  un
acompanamiento continuo y es frecuente que el
cuidado recaiga en una sola persona, que se convierte
en la principal responsable. Esta suele ser la madre,
que por su papel sufre una mayor exposicién a la
morbilidad asociada con la depresion, la ansiedad y el
aislamiento social, entre otros sintomas.

Laevidenciasugiere que, habitualmente, las personas
que ejercen el papel de cuidadoras apenas atienden
su salud fisica y mental (5), ya que la mayor parte de
sutiempoy energia la dedican a atender a su familiar
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enfermo. Por ello, estan en un riesgo constante de
desarrollar sintomas psicopatolégicos o de que estos
se intensifiquen.

La distribucion de responsabilidades en la familia
debe favorecer un cuidado equilibrado de los
pacientes y evitar la sobrecarga de uno de sus
miembros. El soporte social es esencial como factor
protector de los cuidadores. Pero, paradéjicamente,
muchosresponsables parentalestiendenaalejarsede
amistades u otros familiares. Asimismo, se sabe que
muchas parejas suelen verse inmersas en conflictos,
yasea pordiscrepanciasen el cuidado de los pacientes
o por dificultades para manejar el sufrimiento propio
y el del conyuge.

e Salud mental de las hermanas y los
hermanas

Las hermanas y los hermanos de los nifios, las nifias
y los adolescentes con cancer estan expuestos a un
estrés considerable. La mayoria mejoran durante el
primer afo posterior al diagndstico, pero pueden
recaer a consecuencia del deterioro de la salud de los
pacientes, o bien de su fallecimiento.

El caracter estresante de la experiencia se debe a
varios factores, por un lado, al impacto afectivo del
proceso de enfermedad y, por otro, a los cambios a
los que es necesario adaptarse. Asi, los hermanos
y las hermanas deben afrontar una interrupcién
significativa de su vida debido a las demandas de
cuidado y a otras responsabilidades en el hogar, a un
menor contacto con el familiar enfermo y a menos
atencion de los responsables parentales, asi como a
desafios para mantener la normalidad y participar en
las actividades habituales de desarrollo.

Los hermanos y las hermanas de los pacientes
oncolégicos pediatricos sufren un riesgo mayor de
presentar dificultades emocionales y de conducta,
tales como ansiedad, depresion, sintomas de estrés
postraumatico, menor calidad de vida, menor
utilizacion de la atencion médica y alteracion del
funcionamiento académico y social (6). Sin embargo,
alin se requiere mas evidencia sobre la salud mental
de esta poblacion.

® Monitoreo neuropsicoldgico

Los pacientes pediatricos en los que el cancer o su
tratamiento afecta al sistema nervioso central pueden
presentar secuelas neuropsicolégicasagudasoalargo
plazo. Dichas secuelas son mas frecuentes en edades
mas tempranas, cuando hay un mayor intervalo entre
el diagnéstico y el tratamiento, y cuando este Gltimo
es mas intenso.

Las principales consecuencias se evidencian en los
dominiosdelainteligencia, laatencién,lamemoria, el
lenguaje, las funciones ejecutivas, el funcionamiento
neurosensorial, el procesamiento perceptivo y la
velocidad de procesamiento (7). Siestas consecuencias
no se detectan ni se tratan oportunamente, pueden
afectar significativamente otros aspectos de lavida de
los pacientes, como la autonomia, la autoestimay la
capacidad de cumplir metas vitales, entre otras.

® Duelo por fallecimiento

A lo largo del curso de la enfermedad, las familias de
los pacientes oncolégicos pediatricos experimentan
diversas pérdidas. En ese sentido, la vivencia de duelo
es constante. Sin embargo, el momento que mas
cuesta sobrellevar es el que sigue al fallecimiento de
los pacientes. Es otro momento de crisis que despierta
emociones intensas dificiles de manejaryenel que las
expectativas de futuro se ven gravemente alteradas.

Las reacciones que aparecen durante el duelo pueden
asemejarse a sintomas psicopatolégicos, y aunque
no necesariamente lo sean, la familia experimenta
efectos negativos duraderos. Si estas reacciones
persisten y no se logra asimilar la pérdida, pueden
presentar mayores tasas de depresion, ansiedad y
estrés postraumatico, entre otros. Las intervenciones
centradas en el manejo del duelo anticipatorio, el
acompanamiento en el duelo y la prevencién o el
tratamiento del duelo patolégico seran de gran
importancia para ayudar a la familia.
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La importancia de prestar servicios de salud mental
y apoyo psicosocial especializados a los pacientes
oncolégicos pediatricos y los miembros de sus
familias que lo necesiten ha sido documentada por
distintos profesionales y asociaciones.

En el 2015, un grupo de profesionales de Canada,
Estados Unidos de América y los Paises Bajos, con el
apoyo de la Fundacion Mattie Miracle, publicaron
15 normas de atencidén psicosocial basadas en la
evidencia (2). Entre ellas, se encuentran normas
orientadas al monitoreo neuropsicolégico de los
pacientes con diagnoéstico de riesgo, al acceso a
intervenciones psicolégicas o psiquidtricas para los
pacientes pediatricos, sus padres, madres, hermanas
y hermanos, y al acompafamiento a la familia
durante el duelo por fallecimiento. Anteriormente, la
Sociedad Internacional de Oncologia Pediatrica (SIOP,
por su sigla en inglés) (1, 8) también habia incluido
entre sus recomendaciones el soporte a los hermanos
y hermanas del paciente.

En distintos paises se han desarrollado algunos
estudios con el objetivo de evidenciar la
correspondencia entre los servicios ofrecidos en las
instituciones con respecto a los aspectos mencionados
anteriormente (9, 10). Dichos estudios han puesto
de manifiesto que las intervenciones psicosociales

Normas y orientaciones conexas

especializadas que se brindan con mayor frecuencia
sedirigenalos pacientesy estan ligadas al cuidado de
la salud mental.

En América Latina y el Caribe, aln es infrecuente
incluir los temas de salud mental como parte de
la salud integral. En parte, esto se evidencia en los
escasos recursos humanos en psicologia y psiquiatria
con los que cuentan los hospitales. Esta carencia
ha sido parcialmente cubierta en algunos centros
de Argentina y Per( gracias a la colaboracién de
organizaciones extrahospitalarias.

El soporte a los familiares, en especial a los hermanos
y las hermanas, aln es limitado en América Latina
y el Caribe por la razén mencionada, ya que los
hospitales dificilmente cuentan con recursos para
cubrir las necesidades de atencién de los pacientes y,
por tanto, la familia pasa a un segundo plano. Algunas
fundaciones y organizaciones de ayuda brindan
servicios de apoyo, pero el seguimiento es mas dificil
en los casos que requieren tratamiento especializado
en salud mental.

El  monitoreo neuropsicolégico es muy poco
frecuente, en gran medida por la escasez de personal
especializadoenelcampoy porlapriorizaciénde otros
servicios. La mayor cantidad de secuelas se detectan
una vez que los pacientes pediatricos retoman sus
actividades académicas y se solicitan las respectivas
evaluaciones.

Finalmente, el acompanamiento durante el duelo
por fallecimiento de los pacientes pediatricos suele
prestarse inicialmente, cuando el hecho sucede en
el mismo hospital. Sin embargo, el seguimiento
posterior es escaso, no solo por la falta de recursos,
sino también por el hecho de que las familias
dificilmente retornan al hospital para recibir este
acompafnamiento. Algunos paises cuentan con grupos
de ayuda para responsables parentales en situacién
de duelo.
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2. LO QUE SE PROPONE

Se propone adoptar la atencion de salud mental como norma de atencidn psicosocial del cincer infantil en América
Latinay el Caribe.

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

Norma de atenciéon de la salud mental

La atencién de salud mental incluye todas las intervenciones a cargo
de especialistas en el campo (psicologia y psiquiatria) y también
contempla subespecialidades que responden a necesidades
especificas (por ejemplo, neuropsicologia). El objetivo principal de
estas intervenciones es contribuir al bienestar de los pacientes y las
familias desde una perspectiva de promocién de la salud mental
y de prevencién de la psicopatologia, asi como de otras secuelas
psicosociales.

Los nifios, nifias y
adolescentes y sus
familiares deben acceder a
intervenciones psicol6gicas o

psiquiGtricas que respondan
a necesidades especificas
durante el curso de la
enfermedad.

Las intervenciones pueden realizarse como parte de un protocolo de
atencion regular a los pacientes o sus familiares, o a consecuencia

de la derivacién de casos identificados como de riesgo. Asimismo, la familia de los pacientes puede requerir un
acompanamiento especializado para casos especificos, como el manejo del duelo, el afrontamiento del estrés o la
reorganizacion de roles, entre otros.
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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 (11) se orienta a que todos los pacientes
oncolégicos pediatricos y adolescentes accedan
a un abordaje integral de calidad que reduzca la
mortalidad y las secuelas de la enfermedad y del
tratamiento en las distintas esferas de su vida.

La atencion de salud mental forma parte de dicho
abordaje integral y, al constituirse como norma
de atencién psicosocial, permitird que los centros
de atencién del cancer infantil de América Latina
y el Caribe puedan contribuir a la reduccion de los
indices de comorbilidad psicoldgica o psiquiatrica de
los pacientes y sus familias al garantizar el acceso a

intervenciones psicosociales especializadas. A su vez,
todo ello tendrad un efecto en el grado de continuidad
de los tratamientos y en la respuesta psicoldgica a
ellos.
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3. LO QUE FUNCIONA

Ademas de las intervenciones de los distintos miembros del equipo multidisciplinario con el objetivo de promover
y cuidar la salud mental, la evidencia disponible muestra que las intervenciones que realiza el personal de salud y
los servicios especializados en este aspecto son muy importantes porque ayudan a que los pacientes y sus familias

desarrollen estrategias funcionales de afrontamiento y logren un ajuste favorable a mediano y largo plazo.
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La atencién psicosocial forma parte de la atencién
integral del cancer infantil. Consiste en la prestacién
de intervenciones y la facilitacion de recursos que
respondan a las necesidades cognitivas, académicas,
emocionales y espirituales de los pacientes y sus
familias.

Las intervenciones especializadas en el ambito de
la salud mental estdn a cargo de profesionales de
la psicologia y la psiquiatria y de sus respectivas
subespecialidades, segin los temas especificos
relacionados con la enfermedad, el tratamiento y
las consecuencias psicosociales. Entre ellos destaca
la psicooncologia, que se dedica a la prevencién,
el diagnéstico, la evaluacién, el tratamiento, la
rehabilitacion, y los cuidados paliativos y la etiologia
del cancer, asi como a la mejora de las competencias
comunicativas y de interaccion del personal de salud
y la optimizacién de los recursos para promover
unos servicios oncolégicos eficaces y de calidad (12).
También, en el caso de la psiquiatria, se emplea el

La atencién especializada
término psiquiatria oncolégica.

Otro campo especializado es el que se encuentra
entre la neurologia y la salud mental, que se conoce
como neuropsicologia y que estudia la relacién entre
los procesos mentales (por ejemplo, la atencién, la
memoria, el lenguaje, la percepcion y las funciones
ejecutivas, entre otros) y la conducta, e identifica su
nivel de funcionalidad. Sibien suambito de aplicacion
puede incluir a las personas sanas, se suele solicitar
su intervencion para identificar cambios y posibles
secuelas a nivel cognitivo, conductual o afectivo por
una situacién especifica de base neurolégica (por
ejemplo, los efectos secundarios del tratamiento de
cancer).

Asimismo, existen otras especialidades segin el
grupo etario (por ejemplo, la psiquiatria infantil),
la perspectiva terapéutica (por ejemplo, cognitivo-
conductual) o el momento o situacién del tratamiento
(por ejemplo, la psicologia en cuidados paliativos).
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Intervenciones para pacientes oncolégicos pediatricos

Las intervenciones psicosociales especializadas
brindan un beneficio claro para la adaptacion
saludable de los pacientes oncolégicos pediatricos y
adolescentes al proceso de enfermedad. Se centran

en la promocién de la salud mental, la prevencién
de posibles problemas psicopatolégicos, el
psicodiagnéstico y las sesiones psicoterapéuticas o
psiquiatricas, entre otros aspectos.
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® Salud mental y psicopatologia

Las intervenciones mas eficaces para los pacientes
oncolégicos pediatricos con sintomas relacionados
con la salud mental (por ejemplo, depresion,
ansiedad, etc.) son las que se realizan de manera
combinada entre la psicologia y la psiquiatria. Este
tipo de abordaje combinado no suele tener alta
demanda debido a que la prevalencia de patologias
mentales es baja en esta poblacion.

A fin de atender los problemas especificos de los
pacientes pediatricos y promover el uso de los
recursos de salud mental para resolverlos existen
multiplestiposdeintervenciones. Entreellas destacan
diversos enfoques psicoterapéuticos, ya sea desde la
perspectiva cognitivo-conductual o psicodinamica,
entre otras.

Incluir aspectos ltdicos en el abordaje de la atencién
de salud mental es fundamental para favorecer la
salud mental de los pacientes. Las intervenciones a
través del juego (13,14, 15) han resultado eficaces para
obtener y dar informacion, favorecer la expresion
subjetiva de estados internos, revelar conflictos
inconscientes y favorecer modos de adaptacion mas
sanos, ademas de para resolver problemas.

e Secuelas neuropsicoldgicas

Existen diagndsticos o tratamientos que pueden
dar lugar a secuelas neurolégicas, al alterar ciertas

@000 0000000000000 00000000 000

e Salud mental de los responsables parentales y
los cuidadores

Los padres y madres del paciente, como principales
cuidadores, se ven profundamente afectados
pudiendo presentar sintomas de ansiedad, depresion,
estrés postraumatico, entre otros.

Los servicios especializados en salud mental que se
reportan como de mayor éxito en general son las
terapias cognitivo-conductuales, sistémico-familiares

funciones cognitivas y conductuales. Estas
alteraciones deben identificarse a tiempo y debe
realizarse un monitoreo continuo que facilite el
abordaje oportuno.

El monitoreo puede realizarse de manera indirecta
a través de entrevistas a los pacientes o a los
cuidadores acerca de aspectos académicos y de
aprendizaje. Un monitoreo directo puede emplear
medidas estandarizadas de autoevaluacién
y pruebas neuropsicolégicas adaptadas a las
caracteristicas de la poblaciéon pediatrica y la
realidad linglistica y cultural del lugar. Aln
no existe evidencia concluyente sobre en qué
momento conviene realizar dichas mediciones
y definir el tipo de intervenciones que se van a
aplicar, pero los expertos sugieren que se realicen
periédicamente desde el diagnéstico, priorizando
a quienes presentan un mayor riesgo de secuelas
neurolégicas.

La evaluacién permite obtener informacion acerca
de las areas cognitivas alteradas y conservadas.
Ello permitira disefiar un programa a la medida de
los pacientes, ya sea con el objetivo de recuperar
el funcionamiento cognitivo previo, de habilitar
capacidades que se habian retrasado por el
diagnéstico o no se habian podido constituir como
tal o de compensar las funciones que no se pueden
recuperar.
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Intervenciones con la familia

y aquellas basadas en la resolucién de problemas.
Los grupos de apoyo de padres moderados por un
especialista y las intervenciones en pareja de padres
también son Utiles siempre y cuando se adapten
a las caracteristicas y necesidades de la poblacién
objetivo. Por su parte, la evaluacién psiquiatrica y
tratamiento farmacolégico resultan de utilidad para
aquellos padres cuya sintomatologia se encuentra
mas acentuada y que la intervencién psicolégica no
resulte suficiente.
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® Salud mental de las hermanas y los hermanos

Los hermanos y las hermanas de los pacientes
también se enfrentan a multiples estresores a partir
del diagnéstico, que tiene un impacto emocional
sobre toda la familia. Entonces aparecen demandas
adicionales de cuidado y de modificacién de roles,
ademas de interrumpirse o alterarse diversos
aspectos de sus vidas cotidianas. En este sentido,
se encuentran en constante riesgo de desarrollar
alguna psicopatologia o de presentar dificultades
emocionales y de comportamiento.

Las intervenciones que promueven el soporte social
de los hermanos y hermanas facilitan una adaptacion
saludable a la experiencia de la enfermedad, ya que
funcionan como factor protector. Dicho soporte se
puede promover tanto entre la familia como entre
los hermanos y sus compafieros o amigos. Del mismo
modo, son eficaces las intervenciones que responden

a sus necesidades de informacién y de expresion
emocional en relacién con la enfermedad. Asi, los
espacios individuales o grupales dedicados a fines

psicoeducativos o terapéuticos resultan de gran
utilidad.

® El duelo de los familiares

Lasintervencionesdeacompanamientoyseguimiento
familiar a raiz del fallecimiento de los pacientes
conforman una buena atencién integral. Pueden
realizarse como parte de un protocolo institucional
0 en convenio o asociacioén con alguna organizacién
0 grupo externo que permita satisfacer la demanda
y garantizar el seguimiento. En este punto es clave
la identificacién de los factores de riesgo frente a
un duelo patolégico u otra sintomatologia, pues,
si se atienden oportunamente, se evitan futuras
complicaciones a la familia.

4. COMO LLEVARLO A CABO

La atencién de salud mental incluye el abordaje psicosocial especializado desde diversas disciplinas, como la
psicooncologia, la psiquiatria o la neuropsicologia, entre otras. Los centros de atencién a pacientes oncoldgicos
pediatricos en América Latinay el Caribe disponen de recursos limitados para responder a dicho abordaje. En gran
parte, esto se debe al desconocimiento de dicha atenciény a la escasa relevancia que se le atribuye.

Enese sentido, paraimpulsarlaaplicacion de la norma es crucial partir de un trabajo de sensibilizacion en temas de
salud mental dirigido a los actores que participan en la toma de decisiones sobre los servicios que se van a ofrecer
(por ejemplo, las autoridades) y a los profesionales de salud del equipo multidisciplinario. De esa manera, cada
institucion puede tomar parte en el planeamiento de actividades concretas para el logro los objetivos de la norma,
en la ejecucion de las actividades y en una gestidén que garantice las condiciones necesarias para conseguirlo.

4 )

Las instituciones pueden cumplir con la norma al brindar atencion de salud mental de manera
individual o grupal que responda a:

La sintomatologia psicoldgica o psiquiatrica en los pacientes.

El monitoreo neuropsicoldgico en los casos de riesgo.

El soporte familiar durante el tratamiento (como la organizacion de roles o el cuidado de los
hermanosy las hermanas, entre otros).

El manejo del duelo al final de la vida.
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Pasos para la aplicacién de la norma

Para aplicar la norma de atencién de la salud mental en una institucién, localidad o regién especifica, deben
conocerse aspectos basicosde larealidad de lamisma, elaborarundisefioacorde aello, gestionarcémo se realizaran

las actividades y evaluarlas.

o Analisis de las necesidades y recursos

Antes de disefiar la propuesta de atencién de la salud
mental, se debe realizar un mapeo del contexto de
aplicacién que permita:

Los pasos que se deben seguir son los siguientes:

1. Identificar las principales necesidades de
atencion especializada en el ambito de la salud
mental de los pacientes oncolégicos pediatricos,
sus cuidadores y hermanos; y los resultados de
salud sobre los que se quiere incidir.

2. Explorar qué tipo de servicios, recursos e
intervenciones estan basadas en la evidencia para
responder a estas necesidades.

3. Definir las condiciones necesarias para la
aplicacién segin lo priorizado (ambiente,
recursos humanos y materiales, redes de apoyo
complementario disponibles, etc.) considerando
su implementacién hospitalaria, ambulatoria
o externa, ademas de tener alternativas para la
continuidad de los cuidados.

9 Diseno de la propuesta

Después de realizar el analisis preliminar, se disefia
la propuesta de prestacién de la atencién de la salud
mental segln lo establecido en la norma y se debe
aclarar lo siguiente:

1. Objetivos de la propuesta: explicitar los
objetivos a corto, mediano y largo plazo, con sus
respectivos indicadores. Es importante que estos
se asocien a lo propuesto por el servicio o unidad
de salud mental, bien respondiendo a ello o
complementandolo.

2. Metodologia: describir el tipo de servicios,
actividades o intervenciones en materia de salud
mental que hay que incluir, los beneficiarios de

cada una y sus caracteristicas (por ejemplo, nivel
de intervencién, técnicas que se emplearan,
duracion, etc.).

3. Recursos necesarios: enumerar los recursos
necesarios (recursos humanos, ambientes,
capacitacion del personal, recursos materiales,
etc).

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

5. Aspectos éticos: consentimiento o asentimiento
informado, comprobacién de la capacidad de
respuesta de la institucién segln las necesidades
identificadas, etc.

6. Estrategias para la continuidad de la atencién de
lasalud mental: describirla estrategia que se debe
[levar a cabo para dar seguimiento a la poblacion
atendida o continuar con la intervencién. Esto
puede plantearse interna o externamente (por
ejemplo, mediante un flujograma claro de
derivacion).

7. 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 modulo 6 de esta serie (16) (curso de vida,
derechos, interculturalidad y género) u otros, que
deben contemplarse en el disefio.

Una vez se definan dichas esferas, se debe elaborar
la documentacion pertinente de acuerdo con
los requerimientos de la institucién o instancia
correspondiente.

6 Gestion para la implementacion

En paralelo o antes de la aplicacién, debe realizarse
un trabajo de sensibilizacién con el personal de
salud y las autoridades acerca de la relevancia de la
atencion de la salud mental y de la desmitificacion de
los temas relacionados, puesto que sobre ellos sigue

1
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pesando una visién estigmatizante a consecuencia
del desconocimiento.

La documentacién del diseno 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.

La aplicacién se vera reforzada en la medida en que
las actividades de la norma formen parte del plan
institucional y respondan a las orientaciones y pautas
sobre salud mental vigentes. Del mismo modo,
se deben garantizar los medios necesarios para la
aplicacién, contando con un cronograma claro y la
distribucion adecuada de rolesy recursos.

Es frecuente confiar en alianzas estratégicas para
la puesta en practica de algunas actividades o
la utilizaciéon de algunos recursos (por ejemplo,
organizaciones o fundaciones de apoyo al menor
con cancer, centros psicoterapéuticos, etc.),
especialmente para prestar un atencién continua de
salud mental fuera del hospital. En ese sentido, debe
existir un compromiso explicito de las instancias
correspondientes para garantizarel logro de objetivos.

a Monitoreo y evaluacion

A partir de los indicadores identificados previamente,
se debe articular una estrategia para evaluar la
atencion de la salud mental segtin lo propuesto en la
norma que permita:

Evaluar el proceso al monitorear los logros, las
limitaciones y el uso de los recursos para las
actividades de la norma. Para ello se deben
contemplar los aspectos descritos en el disefio de
la propuesta de implementacion.

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,el cuidadodelasalud mental
ylosderechos durante lainfanciay laadolescenciayel
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.

12
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CONCLUSIONES

El cancer infantil repercute de forma considerable en la vida de los pacientes y sus
familias quienes deben activar mecanismos para adaptarse a la situacion y reducir
las secuelas cognitivas, afectivas y sociales.

La norma de atencién de la salud mental en oncologia infantil plantea que el
cuidado integral de los pacientes pediatricos con cancer debe incluir el acceso a
una atencion psicosocial especializada (por ejemplo, psicooncologia, psiquiatria,
neuropsicologia) para los pacientes, sus responsables parentales y sus hermanos,
segln las necesidades.

Los aportes que brinda la atencién psicosocial especializada a la calidad de viday
la adaptacion del paciente menory su familia han sido corroborados por diversas
publicaciones; sin embargo, la documentacion de la evidencia regional es ain
escasa.

La aplicaciéon de la norma debe incluir intervenciones que respondan a las
necesidades psicosociales prioritarias y que puedan ser sostenibles en el tiempo.
Asimismo, debe generar redes de derivacién y seguimiento para contribuir al
bienestar de los pacientes y sus familiares, ademas de reducir las posibles secuelas.

13
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