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INTRODUCCION

El objetivo de la oncologia pediatrica ha ido
evolucionando en los Gltimos decenios a través
de la basqueda no solo de curar a los pacientes
pediatricos, sino también de mejorar su calidad
de vida y su adaptacién psicolégica al proceso.
Para lograr esos objetivos, los profesionales de
salud deben contar con ciertas competencias
orientadas al abordaje integral; por su parte, las
instituciones deben facilitar la puesta en practica
de esas competencias y salvaguardar a la vez el
bienestar del personal.

Existen una serie de orientaciones (1) y normas

(2) basadas en la evidencia que garantizan la
calidad de dicha atencién. Distintos grupos de

MODULO 01

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 modulo se presenta informacion clave
acerca de la norma de fortalecimiento de las
competencias psicosociales y el cuidado del
equipo multidisciplinario, que hace referencia
a las competencias con las que deben contar los
profesionales para brindar una atencién integral
y a las condiciones necesarias para optimizar
el trabajo interdisciplinario y el cuidado y
autocuidado dentro de los equipos.

Psicoeducacién y soporte en el

MODULO 02 curso de la enfermedad
MODULO 03 Atencién de la salud mental
MODULO 04 Recursos para la reincorporacion

progresiva a la vida cotidiana

MODULO 05

MODULO 06
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1. LO QUE SE SABE

Cuandoenlanifiezolaadolescenciase diagnostica un cancer, se presentan nuevas necesidades, nosolode atencién
médica de los pacientes, sino también de atencién psicosocial y cuidado de sus familias. Ellohadado lugara que, con
el tiempo, se desarrollen nuevas especialidades que satisfagan de forma efectiva y especifica dichas necesidades y
aque,asuvez, se contemple con una perspectiva integral a los pacientes pediatricos como sujetos biopsicosociales.
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El abordaje integral del cancer supone atender todas
las necesidades de los pacientes, y nosolo las médicas
y fisicas. En ese sentido, supone la colaboracién de
proveedores de salud de distintas especialidades (3).

Para que este abordaje sea eficaz y de calidad, los
profesionales no deben trabajar de manera aislada,
sino que conformaran un equipo multidisciplinario,
accesible a los padres y las madres, que integre
y valore los saberes de cada especialidad y que
desarrolle propuestas interdisciplinarias de trabajo,
desde el respeto mutuo y la cooperacién en beneficio
de los pacientes y sus familias.

Los equipos multidisciplinarios ofrecen una gama
amplia de tratamientos y servicios que se pueden
brindar de manera simultanea y que pueden incidir
en la mejora del pronéstico o de la supervivencia
de los pacientes (4), lo que incrementa los niveles
de satisfaccion de los usuarios de los servicios de
atencion de salud.

Los profesionales especialistas en oncologia,
hematologiayotroscamposdelamedicinavinculados
al cancer infantil desempefan una labor crucial al
actuar sobre procesos vinculados a la recuperacién
fisica de los pacientes a través del tratamiento y
el plan de cuidados médicos. Ello incluye también
una comunicacién clara y asertiva de la informacién
médica que los responsables parentales y los
pacientes necesitan conocer para tomar decisiones,
asi como la preparacién para responder y derivar

La importancia del trabajo interdisciplinario

cuando se presenten necesidades que demandan un
apoyo especifico (por ejemplo, en materia de salud
mental).

El personaldeenfermeriaejerceunalaborcentralenel
cuidadodelasalud delospacientesyaque desempena
funciones especificas durante procedimientos
médicos, orienta y acompafa continuamente a los
pacientes y a sus familias durante el proceso de la
enfermedad y es el enlace entre los pacientes, el
personal médico y el resto de los profesionales de
la salud. Por todo ello, se le considera el nicleo del
equipo de salud (5).

Los profesionales en el ambito de la salud mental
y el trabajo social son una parte esencial del equipo
multidisciplinario, ya que se dedican a los aspectos
psicolégicos y sociales de los pacientes y sus
familias. Asi, contribuyen a mejorar la comprensién
del equipo sobre las particularidades del paciente
y su contexto familiar y tienen en cuenta los
posibles factores de riesgo o de proteccién para su
adaptacion. Del mismo modo, pueden facilitar la
comunicacién con los profesionales al identificar las
preferencias y limitaciones de las familias e informar
a los especialistas acerca de aspectos especificos del
abordaje psicosocial integral (6).

En particular, los psic6logos pueden trabajar con otros
profesionales en objetivos preventivos, aportando
sus conocimientos para intervenir en los procesos
cognitivos, afectivos y conductuales relacionados.
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Asimismo, estan capacitados para responder a las
necesidades psicolégicas de los pacientes segin
las etapas especificas de la enfermedad, como el
diagnéstico, el tratamiento (antes de una cirugia)
o al final de la vida (7), mediante la promocién
de estrategias de afrontamiento orientadas a su
bienestar. Incluso pueden contribuir con variables de
salud correspondientes a otras especialidades (por
ejemplo, el manejo de la ansiedad puede modular
el nivel de receptividad ante un tratamiento o la
percepcion de sus efectos secundarios).?

Por su parte, los asistentes o trabajadores sociales
ayudan a las familias a anticipar los posibles cambios
que viviran a lo largo de la trayectoria del cancery a
identificar recursosy alternativas en respuesta a ellos.
Puesto que conocen el contexto social del paciente,
son capaces de conectar a las familias con los recursos
hospitalarios y comunitarios, y pueden ayudarlos a
lidiar con los efectos de la enfermedad en su estilo de
vida, nivel cultural, educacién y empleo, ademas de
en sus relaciones familiares.

lo ideal es que la propuesta de abordaje

multidisciplinario forme parte de la oferta habitual
de servicios en las instituciones que prestan servicios
de oncologia pediatrica. Sin embargo, muchas
veces esto no es posible debido al escaso personal
asignado a esta area. En esos casos, se ha demostrado
que la participaciéon de organizaciones de apoyo,
fundaciones y voluntarios es clave para ampliar la
oferta de servicios accesibles, por ejemplo, a nivel
psicolégico.

Portanto, si bien hay esferas centrales de competencia
y responsabilidad especificas de cada profesional, la
integracion del equipo facilita que cada uno de sus
miembros cuente con el conocimiento de los aspectos
basicos de las distintas disciplinas y asi pueda:

Orientar a los pacientes y sus familias desde una
perspectiva integral.

Reconocer los casos o situaciones que demandan
la derivacién a algtn servicio especifico.
Fomentar espacios de didlogo y consenso entre
distintos profesionales para la toma de decisiones
conjunta por el bienestar integral de cada
paciente.
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Competencias profesionales y humanizacioén

En el ambito de la atencién integral a los pacientes
pediatricos con cancer, se destaca la humanizacién de
las unidades de oncologia pediatrica como elemento
facilitador del proceso de adaptacion de los menores
y sus familias. Ello implica contar con instalaciones
acogedoras, asi como con una alta calidad asistencial
que incluya el buen trato del personal para que los
pacientes puedan desenvolverse en un ambiente mas
agradable y menos atemorizante (8).

En esa linea, es necesario que los profesionales de la
salud no solo se centren en el desarrollo de saberes
y practicas directamente ligadas a su especialidad,
sino que también puedan integrar y aplicar otras
competencias, es decir, conocimientos, habilidades

y actitudes que respondan a las necesidades de los
pacientes y sus cuidadores desde una concepcion
biopsicosocial de su salud.

Por ejemplo, en el trabajo pediatrico es muy
importante conocer las principales caracteristicas
del desarrollo cognitivo, afectivo y social durante la
infancia y la adolescencia, de modo que permita a
los profesionales comprender sus manifestaciones
emocionalesy graduar la informacién que tienen que
brindar. También puede ser muy (til que desarrollen
estrategias efectivas de comunicaciény que su actitud
sea de disponibilidad, comprensiéon y empatia. Todo
ello les permitira facilitar la adaptacién del pacientey
contribuir a la continuidad del tratamiento.

1 Las intervenciones especializadas en salud mental a cargo de profesionales de la psicologia o la psiquiatria se desarrollan con mayor detalle el médulo sobre atencion de

lasalud mental.
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Salud mental del equipo multidisciplinario

Los equipos de salud que trabajan con nifios y adolescentes con cancer pueden desarrollar diversos problemas
de salud mental debido a lo demandante de su trabajo a nivel fisico y emocional. Entre los problemas de salud
mas frecuentes estan el sindrome de desgaste profesional (burnout), la fatiga por compasion, el estrés traumatico

secundario, la depresiény la ansiedad, entre otros.

e Sindrome de Desgaste Profesional

Elsindrome de desgaste profesional hasido declarado
factor de riesgo laboral por la Organizacién Mundial
de la Salud. Afecta notablemente la calidad de vida
y la salud en los aspectos fisico, psicolégico y social.
Ademas, repercute en la calidad del servicio que el
profesional presta a los pacientes, ya sea por el trato,
porladeficienciaen el cumplimiento de sus funciones
o por el ausentismo ocasionado por los problemas de
salud.

Existen tres componentes del sindrome, que se
presentan paulatinamente y se pueden repetir a lo
largo del tiempo:

1. Cansancio o agotamiento emocional: se
caracteriza por la pérdida progresiva de
energia y por la presencia de fatiga. Es el
elemento clave del sindrome.

2. Despersonalizacién:  implica  actitudes
negativas e impersonales y sentimientos
distantes hacia otras personas. Aparece
a modo de defensa para protegerse de la
impotenciay frustracién de su labor (9).

3. Abandono de la realizacién personal:
disminucién de los sentimientos de
competencia y éxito en el trabajo, pérdida
delvalorqueteniaeltrabajo paralapersona.

A estos se suman otros signos de alarma como
sintomas depresivos o ansiosos. También pueden
presentarse cambios en los habitos de alimentacién,
sueno e higiene; dificultades en la concentraciény en
la organizacion, entre otros.

® Autocuidado y cuidado de los equipos

Los profesionales de la salud cumplen una serie de
funciones orientadas a lograr el bienestar de los
pacientes pediatricos y sus familiares. Sin embargo,
en el ejercicio de su funcién, muchas veces descuidan
su salud fisica, emocional y social, lo que provoca
consecuencias como las mencionadas anteriormente.
Por ello, es de vital importancia que tengan acceso a
un entorno de trabajo saludable y a estrategias que
les permitan cuidarse tanto para estary sentirse mejor
como para poder ofrecer mejores cuidados.

El autocuidado implica la responsabilidad de tomar
las medidas de prevencién y protecciéon ante los
posibles riesgos del trabajo, velando por el propio
bienestar, al mismo tiempo que se desempefa una
labor. De la misma manera, el cuidado de los equipos
incluye medidas institucionales y acciones colectivas
que permitan que los miembros de un equipo cuenten
con los recursos necesarios para cuidar de su salud en
el trabajo y se identifiquen entre si como una fuente
de soporte que les permita viabilizar acciones en pro
de su bienestar.
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La importancia de potenciar las competencias
psicosociales y de reforzar el cuidado del equipo
multidisciplinario que trabaja en oncologia pediatrica
se ha recogido en documentos internacionales y
en planes de distintos paises de América Latina y el
Caribe. Un grupo de profesionales de Canada, Estados
Unidos de América y los Paises Bajos publicé en el
2015 |os estudios realizados en el marco del proyecto
Psychosocial Standards of Care Project for Childhood
Cancer (2) con apoyo de la Fundacion Mattie
Miracle. En el estudio se plantean diversas normas
de atencién psicosocial, entre las que se incluye una
que propone que el equipo multidisciplinario incluya
a profesionales psicosociales en las rondas y en las
anotaciones de la historia clinica. El estudio también
hace referencia a que deben contar con formacion
profesional especializada y una serie de cualidades

Normas y orientaciones conexas

intra- e interpersonales que les permitan comunicarse
adecuadamentey brindar una atencién responsable y
de calidad a los pacientes pediatricos con cancer.

En anos anteriores, en la década de 1990, la Sociedad
Internacional de Oncologia Pediatrica (SIOP) (9)
incluyéd entre las recomendaciones relacionadas
con el equipo de salud la prevencion del sindrome
de desgaste profesional y los aspectos que se deben
considerar en el proceso de comunicacién con los
pacientesy sus familias.

Cuando se explora el nivel de correspondencia entre
los servicios ofrecidos en las instituciones de paises
de América Latina y el Caribe con respecto a las
normas o recomendaciones mencionadas, el nivel de
cumplimiento es muy bajo (10).

2. LO QUE SE PROPONE

Se propone adoptar el fortalecimiento de las
competencias psicosociales y de autocuidado del
personal de salud como normadeatencion psicosocial
del cancer infantil en América Latinay el Caribe

La relacion entre el personal de la salud con los
pacientes y sus familias tiene un gran valor predictor
en la confianza que se atribuye al tratamiento
y la adherencia al mismo. La calidad de dicha
relacion dependera, entre otros factores, de lograr
una comunicacion clara, empatica y acorde a las
caracteristicas y necesidades de los menores y sus
familias. Para ello, el personal de la salud debe contar
con una serie de competencias ligadas al campo
psicosocial, lo que a su vez contribuira a la mejora de
la atencion integral.

La competencia se define como la aptitud del
profesional para integrar y aplicar conocimientos,

habilidades y actitudes, y desarrollar buenas
practicas. En ese sentido, en el contexto de la
oncologia pediatrica, las competencias psicosociales
deberian incluir, por un lado, conocimientos basicos
acerca de aspectos psicolégicos, socialesy funcionales
del proceso de cancer infantil tanto en los pacientes
como en sus familias; por otro lado, las actitudes
y habilidades interpersonales que les permitan
responder a dichas caracteristicas (por ejemplo,
empatia, estrategias de comunicacién efectiva con
padres y madres en situacion de crisis) y trabajar
en equipo con otros profesionales y actores clave y,
finalmente, habilidades intrapersonales orientadas
al autoconocimientoy autocuidado ligado a la tarea.

Esta norma orienta a que las instituciones que
prestan servicios de oncologia pediatrica dispongan,
en primer lugar, de equipos multidisciplinarios de
profesionalesenlos que seincluyan las especialidades

7
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de salud mental y trabajo social; en segundo lugar,
que se puedan promovery facilitar espacios y recursos
orientados al fortalecimiento de las competencias
psicosociales; y en tercer lugar, que se desarrollen

condiciones laborales orientadas al bienestar,
incluidas estrategias que favorezcan el autocuidado
del profesional y el cuidado de los equipos de salud.
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Norma de fortalecimiento de las competencias psicosociales y el cuidado del

equipo multidisciplinario

El personal de salud que brinda atencién en cancer infantil debe contar con
competencias psicosociales que le permitan brindar un abordaje integral

al paciente, mejorar el trabajo interdisciplinario y desarrollar estrategias de
cuidado de los equipos.
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La norma y los objetivos de la Iniciativa Mundial contra el Cancer Infantil

LalniciativaMundialdelaOMScontraelCancerInfantil
se orienta a que todos los pacientes pediatricos con
cancer puedan disfrutar de una atencién de calidad,
lo cual incluye disfrutar de una atencién de calidad, lo
cual incluye contar con recurso humano capacitado,
sensibilizado y dispuesto a trabajar en equipo.

En ese sentido, incorporar el fortalecimiento de las
competencias psicosociales y el autocuidado del
personal de salud como normadeatencién psicosocial
en los centros de atencién de América Latina que
prestan servicios de oncologia pediatrica permitira:

Promover la participaciéon de los profesionales
como parte de un equipo multidisciplinario,
mediante la incorporacién de diversas disciplinas
y el reconocimiento del aporte que cada una de
ellas brinda a los objetivos en comun.
Contribuiralamejoradelacapacidad derespuesta
desde una perspectiva de recursos humanos, es
decir, a través de la calidad del servicio brindado
por los profesionales de la salud, al estar mejor
capacitadosy trabajar en equipo.
Prevenirlosproblemasdesalud mentalvinculados
a la labor de los profesionales de la salud, tales
como el sindrome de desgaste profesional o el
desgaste por empatia, entre otros.

3. LO QUE FUNCIONA

Con el objetivo de contribuir al bienestar integral de los pacientes, la evidencia disponible (12) demuestra la
importancia de que las distintas especialidades que participan en el abordaje oncopediatrico desarrollen un
trabajo en equipo. Todos los especialistas deben recibir capacitaciones en aspectos psicosociales y ser capaces de
establecer canales eficaces de comunicacién entre profesionales y con los pacientes y sus familias.
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La comunicacioén, el trabajo en equipo y la formacién continua

La atencién psicosocial del cancer infantil tiene como objetivo ayudar a los pacientesy a sus familias a sobrellevar la
dificil situacién del cancery su tratamiento. Para lograrlo, no basta con intervenciones aisladas de los profesionales
de lasalud mental, sino que estos deben conformar un equipo con los profesionales médicos, de enfermeriay delas
demasdisciplinas para que tengan una perspectiva integral del paciente y de su familia, comprendan sus vivencias

y adapten las intervenciones a sus necesidades.

La eficacia del trabajo interdisciplinario radica, en gran parte, en la comunicacién del equipo y la capacidad
para establecer objetivos comunes y fijar las estrategias para cumplirlos. Se puede lograr mediante reuniones,
documentacion, la elaboracion de protocolos o pautas de atencién y la formacién continua.

O s PO

® Reuniones y rondas interdisciplinarias

Segin la evidencia disponible, las reuniones
interdisciplinarias, las conferencias de equipo y
las rondas de atencién son eficaces (11), permiten
socializar y discutir diversas miradas con respecto a
casos y situaciones especificas, y favorecen una toma
de decisiones que vela por el cuidado integral.

Para que esto funcione, se debe contar con estrategias
de comunicacién efectivas entre los profesionales que
permitan llegar a acuerdos y reducir la disparidad de
criterios que pueden generar intranquilidad en los
menoresy sus familias (8).

e Documentacion

Varios documentos amparan y guian la actuacion
profesional de las instituciones y las instancias
superiores. Estos documentos deben ser acordes con
la realidad de la practica cotidiana, pues el objetivo
es que faciliten que los equipos puedan realizar un
mejor trabajo al definir con claridad sus funciones,
establecer los objetivos y los principales resultados
del area, asi como las estrategias a seguir.

£ s \ l
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En ese sentido, los cddigos profesionales y planes
institucionales que incluyen informacion clara y se
difunden debidamente entre las partes interesadas
tienen mayores probabilidades de que se cumpla
lo que plantean. Por ello, se debe incluir la atencion
psicosocial en dichos documentos.

Internamente, para el trabajo directo con el paciente,
se cuenta con la historia clinica, que debe incluir
informes del control del estado médico y los planes
de tratamiento, asi como las variables del impacto
de la enfermedad a nivel psicosocial, y un resumen
de los servicios prestados. Esto permitira a los
distintos profesionales manejar un lenguaje comun,
monitorear el progreso del paciente y comunicarse
con otros proveedores, de ser necesario (11).

® Protocolos de comunicacion y trabajo integrado

La comunicacién mas eficaz que pueden adoptar
los profesionales de la salud es la que incluya a los
pacientes y los cuidadores principales como una
unidad, contemplando las distintas esferas de su vida
que puedan verse afectadas por la enfermedad. Asi,
uno de los protocolos que suele ser util al respecto
es el de una comunicacién del diagnéstico que

9
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contemple pautas concretas para los responsables
parentales y los pacientes considerando la edad y
etapa de desarrollo en la que se encuentran (9).

Los protocolos de comunicacién deben contemplar
un encuentro con los responsables parentales, de
ser el caso, y otro por separado con los pacientes
pediatricos en un lugar cémodo y privado, escuchar
sus preguntasy responderlas,ademas de establecerla
comunicacién considerando las variables culturales.
Se debe intercambiar informacién también sobre
temas sociales e interpersonales. La evidencia
disponible muestra que fortalecer la comunicacién
de los profesionales con los pacientes y sus familias
permite llegar a mejores resultados de salud, favorece
la adherencia terapéutica y la satisfaccion con la
atencion, al tiempo que disminuye las quejas médicas

(9).

e Formacion continua

Para que cada miembro del equipo de salud pueda
desempefnar adecuadamente su funcién, debe
tener conocimientos actualizados de su disciplina.

Ello mejora su rendimiento y fortalece la confianza
que tiene en la labor que realiza, y permite que los
pacientes pediatricos accedan a intervenciones y
tratamientos basados en la evidencia.

Ademas, el personal de salud que desarrolla
competencias psicosociales puede comprender mejor
lasvariables cognitivas, afectivasysociales del proceso
de enfermedad y contar con herramientas practicas
paraunacomunicacién empaticay respetuosa que sea
acorde con un trato mas humanizado. Esto fortalece
el compromiso y la confianza de los pacientes y sus
familias.

En América Latina y el Caribe se ofrecen actividades
formativas en temas psicosociales y de otras
especialidades en oncologia pediatrica, algunas de
ellas de manera continua (por ejemplo, webinarios) y
otras de caracter académico de duracién y frecuencia
variadas (por ejemplo, cursos, congresos, etc.).
También existen materiales y recursos en formato
impreso o virtual que permiten la actualizaciéon de
conocimientos segiin la demanday disponibilidad de
tiempo de los profesionales.
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Cuidar al quien cuida

Las amenazas a la salud mental de los profesionales que prestan atencién en oncologia pediatrica y los retos que
enfrentan son bastante conocidos en la bibliografia cientifica y en la practica cotidiana, tanto por la exposicién
emocional continua al dolor y al proceso de enfermedad de los pacientes pediatricos y sus familias como por el
estrés que provocan las exigencias de su labor.

El cuidado de la salud mental y la prevencién de los sintomasy los trastornos asociados a la sobrecarga laboral (por
ejemplo, desgaste profesional, fatiga por compasion, etcétera) requieren de estrategias en las distintas esferas que
debe asumir cada profesional y equipo, pero también a nivel institucional, desde la promocién del autocuidado en
los profesionalesy el cuidado de lasalud de los equipos hasta la identificaciény el abordaje oportuno de las senales
de riesgo. A continuacion, se detallan algunas estrategias eficaces para cada esfera.

- Mantener habitos saludables (por ejemplo, ejercicio
fisico, alimentacion, suefio, etcétera.).

- Estar atentos a las dinamicas personales de
implicacion emocional con los pacientes y sus
familias para establecer los limites que permitan
cuidarse y continuar cumpliendo sus funciones de
manera empatica y responsable.

e Estrategias personales de autocuidado

Todo personal de salud, como individuo, puede
desarrollar mecanismos que le permitan cuidar
de si mismo en sentido integral. Las siguientes
practicas debenrealizarse de manera continua para
lograr mayor impacto en su bienestar y contribuir
con el desempeno de sus funciones de cuidado a
otros: 10
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1

Reconocer, validar y regular las emociones,
especialmente las mas dificiles.

Rebatir los pensamientos disruptivos e irracionales.
Conectar con el sentido del trabajo y sus beneficios.
Equilibrar el tiempo dedicado al trabajo con
respecto a la vida personal y familiar.

Reforzar las redes de soporte.

1

1

1

1

e Estrategias para el cuidado de equipos

Ademasde las estrategias personales, el equipo puede
desarrollar estrategias para aplicarse de manera
grupal como las que se indican a continuacion,
velando asi por el bienestar del equipo como pequefa
comunidad: 2

- Promover espacios de didlogo y coordinacién entre
los miembros del equipo, tanto para la organizacién
previa de labores como para la solucién oportunade
situaciones que lo requieran.

- Organizar turnos y momentos de descanso al
interior de cada equipo que permitan sobrellevar
la demanda cotidiana de sus labores (por ejemplo,
practicar pausas activas).

- Establecer mecanismos de soporte entre los
miembros del equipo para manejar la carga
emocional del trabajo y optimizar su trabajo, ello
puede realizarse mediante sesiones de supervision
de casos, grupos de apoyo, rituales alternativos en
casos de duelo, etc.

i

4. COMO LLEVARLO A CABO

Laaplicacién de la norma requiere esfuerzos por parte
de distintos actores e instancias con vistas a lograr
resultados que sean lo suficientemente significativos
y sostenibles en el tiempo. A continuacién se
presentan algunas consideraciones segln el ambito
correspondiente, poniendo énfasis en las medidas
que las instituciones pueden adoptar para velar por el
bienestar de los recursos humanosy, con ello, ofrecer
una atencion de calidad a los pacientes oncolégicos
pediatricos.

A nivel personal y grupal, como parte de su perfil
profesional, el personal de salud debe conocer
la relevancia del cuidado y las competencias
psicosociales. A partir ahi, debe tener la voluntad y la
disposicion para desarrollar dichas competencias de
manera continua. En esa linea deben, también, estar

abiertos al trabajo en equipo tanto con colegas de la
misma disciplina como de distintas profesiones, de
modo que puedan validar nuevos puntos de vista y
tomar decisiones conjuntas. Asimismo, deben poner
en practica estrategias de autocuidado.

A nivel institucional, se debe velar por el respeto a
los derechos de los trabajadores y, en consecuencia,
facilitar que desarrollen las competencias
mencionadas anteriormente. Esto serd posible
mediantelaadopciénde politicasy medidas concretas
orientadas a la formacién continua (por ejemplo,
actualizacién de aprendizajes) y la promocion de un
entorno de trabajo seguro y saludable (por ejemplo,
programaciéon de jornadas de autocuidado para
equipos).

1

2 Serd posible ejecutar estas estrategias en la medida en que las instituciones colaboren para que asi sea.
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Las instituciones pueden cumplir la norma al promovery poner en practica las siguientes acciones:

Actividades que favorezcan laformacién del personal de salud en temas psicosociales relacionados
con lasaludy el cancer infantil.

Integracion del personal de salud mental y trabajo social en el equipo multidisciplinario.
Sistemas de registro de informacion psicosocial del paciente y su familia en la historia clinica que
permitan tomar decisiones a nivel interdisciplinario.

Espacios de dialogo y consenso entre distintos profesionales para consolidar un equipo
multidisciplinario que permita desarrollar protocolos de atencidn integral.

Espacios para el personal de salud que fomenten su autocuidado y el cuidado de los equipos de
trabajo.

- J

A nivel local, regional y nacional, se pueden articular medidas concretas y formular politicas acordes con estos
objetivos. En todos estos niveles también se pueden establecer redes, por ejemplo, con organismos educativos que
favorezcan la formacion o espacios de salud mental que presten servicios a los profesionales, entre otros.
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Pasos para la aplicacién de la norma

Para promover el fortalecimiento de competencias psicosociales y cuidado del equipo multidisciplinario 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 disefio acorde a ello, gestionar como se realizaran las actividades y evaluarlas.

o Analisis de las necesidades y los recursos 5. Explorar los recursos disponibles previos que

respondan a objetivos similares (por ejemplo,
Antes de disefar la propuesta de recursos para la programas formativos, espacios de autocuidado,
reincorporaciéon progresiva, se debe realizar un etcétera.). Evaluar la pertinencia y viabilidad de
mapeo que incluya: su uso o adaptacion.

1. lIdentificar las instancias responsables de o
ambos aspectos (por ejemplo, departamento 9 Diseto de la propuesta
de educacién, servicio de salud ocupacional) e
involucrarlos en el disefio.

2. De manera conjunta, establecer posibles
objetivos en ambas esferas, considerando los
plazos en cada caso (corto, mediano o largo).

3. Definir el tipo de servicios, recursos o
intervenciones necesarios para dar respuesta a las
necesidades y tener en cuenta que estos deben
estar basados en la evidencia.

4. Definir las condiciones necesarias para la puesta
en practica segin lo priorizado (ambiente,
recursos humanosy materiales, alianzas con otras
instituciones o entidades, etcétera.).

Después de realizar el analisis preliminar, se disefia
la propuesta de aplicaciéon de la norma, que debe
clarificar lo siguiente:

1. Objetivos de la propuesta: explicitar los objetivos
en cada esfera con sus respectivos indicadores
a corto, mediano y largo plazo. Reconocer las
competenciasy responsabilidades de los distintos
servicios y unidades asignados tanto en el centro
de salud como en entidades externas (por
ejemplo, colegios profesionales).

2. Metodologia: describir el tipo de actividades o

12
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intervenciones que se deben incluir segln cada
objetivo priorizado (por ejemplo, incorporacién
de pausas activas durante la jornada laboral o
programas de fortalecimiento de competencias
psicosociales), sefialando ademas las
caracteristicas de cada una.

3. Recursos necesarios: enumerar los recursos
necesarios (recursos humanos, espacios, recursos
materiales, etcétera) y las alianzas estratégicas
necesarias.

4. Responsabilidades: asignar las responsabilidades
respectivas e incluir las tareas en cada caso.

5. Aspectos éticos: consentimiento informado,
comprobacién de la capacidad de respuesta de la
institucion segin las necesidades identificadas,
etcétera.

6. Enfoques transversales: pautas y orientaciones
claras de cada enfoque segin la norma de
enfoques transversales en la atencién psicosocial
del cancer infantil que se expone en el médulo 6
(14) (curso de vida, derechos, interculturalidad
y género) u otros, en la medida en que sea
pertinente incorporarlos.

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

Q Gestion para la aplicacion

En paralelooantesde laaplicacion, debe realizarse un
trabajode problematizaciéndelasituaciondel equipo
de salud en cuanto a sus competencias psicosociales
y autocuidado, puesto que existen multiples mitos y
estigmas relacionados con su vulnerabilidad como
proveedores de servicios de salud.

La documentacion del disefio de la propuesta debe
incluir los puntos anteriormente descritos 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 aplicacion se verd reforzada en la medida en
que las actividades de la norma formen parte del

plan institucional y se articulen con instancias
externas vinculadas (por ejemplo, normativas de los
ministerios de salud y de trabajo). Del mismo modo,
se deben garantizar los medios necesarios para la
implementacion

Enesesentido, es necesario que se cuente con alianzas
estratégicas para llevar a cabo algunas actividades
o utilizar algunos recursos y que el compromiso de
todas las instancias correspondientes sea explicito,
con funciones claramente definidas, para garantizar
el logro de objetivos.

9 Monitoreo y evaluacion

A partir de los indicadores identificados previamente,
sedebearticularuna estrategia para evaluarlos logros
con el equipo interdisciplinario, tanto en cuanto a sus
competencias psicosociales como a su autocuidado y
el cuidado de equipos. Para ello, 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
aplicaciéony qué parte de la medicién corresponde
avariables intra- 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
correspondientes a la norma, estas deben ser acordes
con la normativa laboral vigente, salud ocupacional
y de calidad de atencién en salud, asi como aquellas
relacionadas con el cancer y el cuidado de la salud
mental”

13
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CONCLUSIONES

El abordaje integral de calidad en oncologia pediatrica implica, entre otros aspectos, que
los profesionales no acttien de forma aislada, sino que conformen un equipo que desarrolle
propuestas interdisciplinarias de trabajo.

Cada especialidad ofrece, desde su enfoque, multiples aportes para la comprension de
las variables que intervienen en el proceso de la enfermedad y el tratamiento, tanto en los
pacientes pediatricos como en sus familias.

Si el personal de oncologia pediatrica no adopta estrategias de cuidado en su trabajo, puede
estar en riesgo de desarrollar desgaste profesional.

La norma se orienta a la conformacion de equipos multidisciplinarios, la promocién de
espaciosy recursos orientados al fortalecimiento de competencias psicosocialesy el desarrollo
de condicionesy estrategias de cuidado y autocuidado de los equipos de salud.

La aplicacion de la norma requiere de esfuerzos por parte de distintos actores e instancias;
por tanto, depende del desarrollo de medidas concretas por parte de los profesionales, los
equiposy las instituciones.

14
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