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INTRODUCCION

Los tumores infantiles y juveniles del Sistema Nervioso
Central (SNC) son un grupo heterogéneo de patologias
responsables por la segunda principal causa de mortalidad
por enfermedad en esta poblacién’. Debido a la necesidad
de cuidados multidisciplinarios para el tratamiento y
rehabilitacion, asi como a las secuelas fisicas, cognitivas y
psicosociales que pueden perdurar toda la vida, los tumores
del SNC se consideran una condicién crénica y compleja
(CCC) de salud*®. Esta poblacién ha presentado una
mejora considerable en su prondstico y calidad de vida,
gracias a la incorporacién de nuevas terapias y enfoques
en los sistemas de salud, los cuales trajeron nuevos desafios
a los gestores de salud y a toda la sociedad, en lo que
respecta a la garantia de financiamiento y acceso a centros
especializados para el tratamiento neuroquirtrgico y de
cuidados intensivos y oncoldgicos pedidtricos®.

El escenario de la terapia intensiva y de la oncologia
pedidtrica en el Brasil estd muy por debajo de lo que se
recomienda como adecuado para el cuidado de estos
pacientes. Existe una carencia en el nimero de camas
de Unidad de Cuidados Intensivos Pedidtrica (UCIP)
en todo el territorio nacional y las disponibles estdn
concentradas en las capitales o regiones més ricas del
pais*’. En julio de 2023, el Brasil tenfa 6489 camas de
UCIP, con una relacién en el pais de una cama de UCIP
por cada 6184 nifios, segtin datos del Registro Nacional de
Establecimientos de Salud (CNES). Tratdndose de centros
especializados en oncologia pedidtrica, los nimeros son
atn menores, estando gran parte ubicada en las regiones
Sur y Sudeste del pais™®.

DESARROLLO

La tasa de incidencia del cdncer infantil y juvenil es de
155,8 casos por millén, correspondiendo entre el 1% y el

4% de todos los tumores malignos de la poblacién’. En el
Brasil, las estimaciones para el trienio 2023-2025 son de
7930 casos de cdncer en individuos menores de 19 afos,
segin datos del Instituto Nacional del Céncer (INCA),
existiendo una estimacion de que entre el 8% y el 15% de
estos casos nuevos sean para tumores del SNC7?.

Las tasas especificas de mortalidad varfan segin la
edad, el grado de reseccién y los tipos de tumor, con los
astrocitomas presentando un promedio de sobrevida a los
cinco afios superior al 80%, mientras que los subtipos de
mayor riesgo de meduloblastoma tienen tasas de sobrevida
mds bajas, especialmente en nifios menores de tres afos,
con tasas de hasta el 45%'°.

El tratamiento de los tumores infantiles y juveniles
del SNC es complejo, involucrando intervenciones
quirdrgicas, largos periodos de hospitalizacién y
acompafamiento ambulatorio’®. La neurocirugfa con
acompafamiento intensivo pedidtrico es, en general, el
tratamiento inicial, pudiendo ser seguida por la quimio
y radioterapia'®. El éxito del tratamiento depende del
diagnéstico temprano, a través de un examen fisico
detallado y de la realizacién de exdmenes de imagen'"'2.
Sin embargo, esto muchas veces no es posible, puesto que
la sintomatologia varfa de acuerdo con la ubicacién de la
lesién. Se suma a esto el hecho de que los pacientes muy
jovenes tienen dificultad en informar los sintomas y estos
pueden atribuirse erréneamente a otras causas, ya que
muchos sintomas estdn presentes en patologias comunes
de la infancia®.

Es de suma importancia aumentar la sospecha
diagndstica de los equipos asistenciales en el nivel
primario de atencién a la salud y de primeros auxilios.

1.1 publicaron, en

En el 4mbito internacional, Wilne et a
2013, una guideline para orientar a los profesionales de
salud en la asistencia de nifios que pueden ser portadores
de un tumor en el SNC. Mis recientemente, Costa et

al.” analizaron la adaptabilidad y la plausibilidad de una
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intervencién con agentes de salud en el contexto de la
atencién primaria mediante un programa de educacién
continuada enfocada en la identificacién temprana del
cdncer pedidtrico. En el andlisis estratificado de los datos,
los profesionales entrenados enviaron 3,6 veces mds nifios
al hospital de referencia por sospecha de lesiones en SNC,
con un aumento en el niimero de casos confirmados en
el grupo de intervencién®.

Ya estd comprobado el impacto de la estructuracién
de un servicio de neurointensivismo en la reduccién de
los costos hospitalarios y en el desenlace clinico de estos
pacientes'. En lo que respecta al neurointensivismo
pedidtrico, sin embargo, hay una carencia de publicaciones
que corroboren la creacién de unidades especializadas. En
este sentido, la creacién de un servicio capacitado para el
tratamiento y cuidado especifico de nifios con patologfas
neuroldgicas y neuroquirdrgicas representa un avance para
el tratamiento de nifios con tumores de SNCY,

El Instituto Estatal del Cerebro Paulo Niemeyer
(IECPN) ha sido pionero en el cuidado neurointensivo
pedidtrico en el Sistema Unico de Salud (SUS).
Inaugurado en 2013, el servicio de pediatria cuenta con
quince camas de UCI y diez camas de sala, y empezd,
desde 2022, el tratamiento quimioterdpico de nifios con
tumores de SNC. En los tltimos diez afios, se realizaron
1760 hospitalizaciones y 1747 cirugfas, siendo 470
neurocirugias para tratamiento de tumores del SNC,
lo que representa mds del 90% de todos los nifios con
diagnéstico de tumor de SNC en el estado de Rio de
Janeiro.

Con la infraestructura adecuada y equipo asistencial
capacitado, el IECPN se propuso ofrecer los cuidados
pedidtricos asistenciales a toda la red de salud nacional,
a través de la Central Nacional de Regulacién de Alta
Complejidad (CNRAC). La CNRAC tiene como objetivo
regular el flujo de la referencia interestatal de pacientes
que necesitan de asistencia hospitalaria de alta complejidad
desde que haya ausencia de oferta de servicios en su
estado de residencia o con insuficiencia evaluada. Segtin
el 6rgano, no hay demanda para los cuidados de nifios con
tumores de SNC. Hay que preguntarse si, ante los datos
epidemioldgicos y la escasez de servicios capacitados para
un pais de enormes dimensiones, no existe subnotificacién
de casos o hasta retraso en el diagnéstico.

Es importante destacar que tanto el diagnéstico como
el tratamiento de esos tumores tienen impacto en la vida
del nifio y adolescente y en todo el ntcleo familiar. El curso
de tratamiento de la enfermedad tiende a ser largo, lo que
implica el alejamiento del paciente del ambiente escolar y
de la convivencia social en una fase crucial para diferentes
dimensiones de su desarrollo, asi como el alejamiento
de sus responsables de actividades remuneradas, con
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importante repercusién tanto econémica como financiera.
Ademis, tanto el tumor como el tratamiento pueden llevar
a déficits en el neurodesarrollo que, para ser minimizados,
van a necesitar de cuidados multidisciplinarios para
intervencién y rehabilitacidn.

Este contexto aproxima a los nifios y adolescentes
con tumores del SNC al concepto de personas con
deficiencias, demandando, por parte de la sociedad, una
mirada hacia sus necesidades especiales a través de politicas
que garanticen el acceso a terapias de soporte, planes
educativos individualizados, soporte emocional y garantia
de derechos para el paciente y sus familiares, buscando
promover la inclusién y el bienestar de estas personas.

El cuidado con el nifio con tumor del SNC exige,
ademds de tecnologia e infraestructura, el adecuado
funcionamiento de los sistemas de salud, con articulacién
entre todos sus niveles. Lo que nos lleva a la pregunta:
;Estarfa el SUS preparado para manejar a estos pacientes?

Laley 14308'® del 8 de marzo de 2022, que establece
la Politica Nacional de Atencién a la Oncologia Pedidtrica
(PNAQOP), es un marco importante en la garantia de
acceso y derechos a los nifios y adolescentes con tumores
del SNC, pues define las directrices para los gestores
de salud tales como integrar la PNAOP con la Politica
Nacional para la Prevencién y Control del Céncer;
implementar planes estatales de atencién en oncologia
pedidtrica, asi como las respectivas lineas de cuidado; crear
centros especializados y de servicios de teleconsultoria
para facilitar el diagndstico temprano y el seguimiento
clinico; fortalecer los procesos de regulacién de servicios
de diagndstico, tratamiento, rehabilitacién y cuidados
centrados en la familia, entre otros, e incluir en los
curriculos de los cursos de graduacién y residencias del drea
de salud disciplinas referentes al cdncer infantil y juvenil.

Como se observa, los retos para la implementacién
de la PNAOP son enormes, pero las perspectivas son
alentadoras. El éxito de estas acciones depende de la
implementacién de estrategias coordinadas entre los
diferentes niveles de gestién del SUS, como también
del involucramiento de los profesionales de la salud y
de la sociedad civil. De manera general, es necesario
que haya garantia de recursos para la oferta de servicios
e investigaciones enfocadas en la oncologia pedidtrica
en los campos de la medicina traslacional, investigacién
clinica, evaluacién de tecnologia en salud, evaluacién
econdémica, epidemiologia, ciencias humanas y otros
campos del conocimiento. También es necesaria la
realizacién de inversiones en la capacitacién de los
equipos multidisciplinarios de la atencién primaria y de
primeros auxilios, con el foco puesto en la elaboracién de
protocolos de triaje y encaminamiento, e integracién entre
los niveles de atencidn a la salud. Esta tltima buscando
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el fortalecimiento de centros regionales de referencia,
asi como el mantenimiento de centros de excelencia en
neuro-oncologia pedidtrica con infraestructura y equipo
especializado, de forma tal que se garantice el tratamiento,
la mejoria en la calidad de vida y en las tasas de sobrevida
de estos pacientes.

Ademds, también es necesario pensar en matrices de
indicadores que permitan a los profesionales involucrados
en los diferentes niveles de gestién monitorear la
implementacién de la PNAOP La definicién de estas
matrices no es una tarea trivial, dada la diversidad regional
del territorio brasilefio, puesto que estos indicadores
deben ir mucho mds alld de la tasa de mortalidad,
procedimientos realizados o valor gastado. Es necesario
que se piense en indicadores que ponderen dimensiones
del cuidado para diferentes escenarios, considerando
cuestiones como el grado de educacién y capacitacién de
los equipos multidisciplinarios para la sospecha y rdpido
envio hacia los servicios de triaje; la implementacién y uso
de los protocolos de diagnéstico; la incorporacién de las
familias en las decisiones clinicas y enfoques terapéuticos;
la sensibilizacion de la poblacién para el asunto del cdncer
infantil y juvenil; la integracién y comunicacién entre los
diferentes niveles de atencién a la salud; el funcionamiento
de los centros regionales de referencia y de los centros
de excelencia en neuro-oncologia pedidtrica; ademds de
otros indicadores con impacto en la incorporacién de
nuevos y mejotes tratamientos, aumento de la sobrevida
v, principalmente, mejora en la calidad de vida de estos
pacientes y sus familias.

CONCLUSION

El desarrollo y consecuente incorporacién de nuevas
tecnologfas vienen ejerciendo una verdadera revolucion
en la trayectoria de diagnéstico, tratamiento y prondstico
de los nifos y adolescentes con tumores del SNC en
los préximos afios. La introduccién de plataformas
de secuenciacién de nueva generacién generd grandes
conjuntos de datos digitales, con aplicaciones clinicas
importantes, como predictores de riesgo, deteccién
temprana, pronéstico e identificacién de marcadores.
De esta forma, a medida que el tratamiento del cdncer
se vuelve cada vez mds complejo y desafiante, tecnologias
como la Inteligencia Artificial (IA), Machine Learning,
Deep Learning, Big Data, entre otras, se volverdn cada vez
mds fundamentales para apoyar y facilitar la continuidad
del cuidado. Estas soluciones son capaces de, por ejemplo,
analizar patrones de imdgenes radiolégicas en la bisqueda
de anormalidades; identificar sefales tempranas de una
enfermedad; realizar triaje genémico en la busqueda de
terapias mds adecuadas al perfil genético; sintetizar el
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contenido de innumerables fuentes en la bisqueda de la
mejor evidencia; identificar factores de riesgo para una
mejor prevencién; y auxiliar en la farmacovigilancia.

Este escenario trae a colacién la necesidad de que los
gestores del SUS tengan a su disposicién herramientas
que permitan planear la asignacién de recursos y poner
a disposicién los servicios de manera que garantice un
acceso ecudnime a toda la poblacién que demande por
estas tecnologias y no acentuar aun mds las diferencias
regionales de asignacién de recursos que prioriza a las
regiones mds ricas y desarrolladas.
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