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RESUMEN

Introduccién: Las personas con antecedentes de cdncer infantil presentan un riesgo de 10 a 20 veces mayor de desarrollar un segundo
céncer a lo largo de su vida. Los efectos tardios del tratamiento oncoldgico pueden aparecer a corto o largo plazo y generar importantes
consecuencias en los pacientes. Objetivo: Identificar las necesidades y perspectivas de los profesionales respecto a la organizacién de los
cuidados de monitoreo a largo plazo para los sobrevivientes del cincer infantil y juvenil en un centro oncolégico de alta complejidad
en Rio de Janeiro. Método: Anilisis situacional con enfoque cualitativo basado en el marco tedrico del interaccionismo interpretativo
de Denzin. Los datos se obtuvieron mediante entrevistas estructuradas y fueron discutidos en tres categorias: elementos del cuidado a
los sobrevivientes, intersectorialidad e integralidad del cuidado, y necesidad de apoyo psicosocial. Resultados: El seguimiento de los
sobrevivientes enfrenta desafios derivados de la falta de consenso entre los profesionales sobre los criterios de seleccién. Se evidencié la
necesidad de planes personalizados, una comunicacién mds efectiva y la promocién de la autogestién para garantizar una atencién continua
e integral. Conclusién: Los hallazgos del estudio permitieron identificar desafios como la divergencia de los profesionales acerca de los
cuidados que deberfan ofrecerse a los sobrevivientes, la carencia de conocimiento sobre los conceptos de supervivencia, el monitoreo a largo
plazo y los criterios de seleccién. Los profesionales destacan como perspectivas la mejora de la comunicacién entre los diferentes niveles
de atenci6n a la salud y la necesidad de una estructura articulada capaz de responder adecuadamente a las demandas de los sobrevivientes.

Palabras clave: Personal de Salud; Cuidado de Transicién; Supervivientes de Cdncer; Menores; Adulto Joven.

RESUMO

Introdugao: Individuos com histéria de cAncer na infincia apresentam
10 a 20 vezes maior risco de desenvolver um segundo cincer durante a
vida. Os efeitos tardios do tratamento do cAncer podem surgir em curto
ou longo prazo e causar consequéncias significativas para os pacientes que
se submetem a ele. Objetivo: Identificar as necessidades e perspectivas
dos profissionais para organizagdo dos cuidados de monitoramento para
os sobreviventes de cincer infantojuvenil de longo prazo de um centro
de alta complexidade em oncologia do Rio de Janeiro. Método: Anilise
situacional, envolvendo abordagem qualitativa segundo o referencial
tedrico do interacionismo interpretativo de Denzin. Os dados foram
coletados por meio de um roteiro de entrevista estruturado e discutidos
posteriormente em trés categorias: elementos do cuidado aos sobreviventes;
intersetorialidade e integralidade do cuidado; necessidade de apoio
psicossocial. Resultados: O acompanhamento de sobreviventes enfrenta
desafios em razio de divergéncias entre profissionais sobre critérios de
sele¢do. Destaca-se a necessidade de planos de cuidado personalizados,
comunicagio eficaz e promogio da autogestio para garantir um
atendimento continuo e abrangente. Conclusdo: Os achados do estudo
permitiram identificar, como desafios, o dissenso dos profissionais sobre os
cuidados que deveriam ser ofertados aos sobreviventes, o desconhecimento
sobre os conceitos de sobrevivéncia, o monitoramento em longo prazo e
os critérios de selecdo. Os profissionais apontaram como perspectivas a
melhora da comunicagio entre os diferentes niveis de atengio 2 satide e a
necessidade de uma estrutura articulada que possa lidar eficazmente com
as demandas especificas dos sobreviventes.

Palavras-chave: Pessoal de Satide; Cuidado Transicional; Sobreviventes de
Cancer; Menores de Idade; Adulto Jovem.

ABSTRACT

Introduction: Individuals with a history of childhood cancer have 10- to
20-fold higher risk of developing a second cancer during their lifetime.
The late effects of cancer treatment may appear in the short or long term
and can cause significant consequences for patients who undergo it.
Objective: To identify the needs and perspectives of professionals about the
organization of follow-up care for long-term survivors of childhood and
adolescent cancer at a high-complexity oncology center in Rio de Janeiro.
Method: Situational analysis through a qualitative approach based on
Denzin’s theoretical framework of interpretive interactionism. Data were
collected through a structured interview guide and later discussed across
three categories: elements of survivor care, intersectoral collaboration
and comprehensiveness of care, and the need for psychosocial support.
Results: The follow-up of survivors is challenging due to disagreements
among professionals on selection criteria. The need for personalized care
plans, effective communication, and the promotion of self-management
stands out as essential to ensure continuous and comprehensive care.
Conclusion: The study’s findings identified as main challenges the lack
of consensus among professionals about the care that should be offered to
survivors, as well as limited knowledge on the concepts of survivorship,
long-term follow-up, and selection criteria. Professionals pointed out as
perspectives the improvement of communication between different levels
of healthcare and the need for an integrated structure capable of effectively
addressing the specific survivors’ demands.

Key words: Health Personnel; Transitional Care; Cancer Survivors;
Minors; Young Adult.
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INTRODUCCION

El cdncer en el nifo y en el adolescente (entre 0 y 19
afios), o cdncer infantil y juvenil, corresponde a un grupo de
varias enfermedades que tienen en comdn la proliferacién
descontrolada de células anormales, que puede ocurrir en
cualquier lugar del organismo. A diferencia del cdncer del
adulto, el cdncer infantil y juvenil es predominantemente de
naturaleza embrionaria y, generalmente, afecta a las células
del sistema sanguineo y de los tejidos de soporte’.

Los principales tipos de cdncer que ocurren en nifios
son leucemias, tumores del sistema nervioso central (SNC)
y linfomas. Los tumores embrionarios (neuroblastoma,
tumores renales y retinoblastoma) atacan, en su mayoria,
a los nifos y, para los adolescentes de 15 a 19 anos, son
mds frecuentes los tumores epiteliales, tales como tiroides,
carcinomas, y los melanomas. Estadisticamente, ¢l cdncer
se volvid la primera causa de muerte por enfermedad entre
nifios y adolescentes de 0 a 19 afios en el Brasil. No obstante,
actualmente existen probabilidades de cura para hasta el
80% de los casos, si son diagnosticados tempranamente'?.

De acuerdo con las estimaciones para el trienio 2026-
2028, el Brasil debe registrar unos 7560 nuevos casos de
cdncer infantdl y juvenil por afio, siendo 3960 en nifos
y 3600 en ninas. Esta diferencia revela un patrén de
incidencia y mortalidad mds elevado entre los varones, que
concentran también mayor nimero de fallecidos (1331
contra 995 en nifias) registrados en 2023".

La literatura deja en evidencia que las desigualdades
sociales influyen significativamente en los desenlaces del
cdncer infantil y juvenil en el Brasil. Factores como raza,
condiciones socioecondmicas e infraestructura precaria
de salud contribuyen para el diagnéstico tardio y peores
resultados clinicos, especialmente entre nifios negros,
indigenas y de regiones vulnerables'?.

Globalmente, segin el Observatorio Global de Cancer
de la International Agency for Research on Cancer (IARC), se
estima que 280 000 nifios y adolescentes fueron diagnosticados
con cdncer, con cerca de 110 000 fallecidos, aunque estos
nimeros puedan ser ain mayores debido a la subnotificacion,
especialmente en paises de bajos y medios ingresos®.

Individuos con antecedentes de cdncer en la infancia
presentan de 10 a 20 veces mayor riesgo de desarrollar
un segundo cdncer a lo largo de su vida. El tiempo de
aparicién de este segundo cdncer no estd bien definido,
pero entre el 3% y el 12% de los nifios lo desarrollan en
los primeros 20 afios*. La mejora continua de la sobrevida
en los ltimos 40 afios para cdnceres pedidtricos y adultos
resultd en poblaciones de sobrevivientes de cdncer con
necesidades tnicas*’.

La literatura sefala el concepto de “temporadas
de sobrevivencia”, categorizdndolas en tres tipos:
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sobrevivencia aguda o el periodo después del diagndstico;
sobrevida prolongada, un tiempo después del término
del tratamiento; y sobrevivencia permanente, cuando la
recurrencia parece altamente improbable, pero los efectos
de largo plazo contintian®.

La radioterapia, por ejemplo, puede llevar a una
disminucién del crecimiento, escoliosis, fibrosis,
xerostomfa, retinopatias, enfermedad coronaria temprana
y riesgo de esterilidad’®. Ya la quimioterapia puede
causar cardiomiopatia, falencia cardiaca, hemiplejia,
convulsiones, neuropatia periférica’. En cuanto a la
cirugfa, pueden ocurrir problemas como el compromiso
de la funcién inmune, problemas funcionales, deformidad
y efectos psicolégicos relacionados con la amputacidn,
impotencia e incontinencia®®.

Adolescentes y adultos jovenes con diagndsticos de
cdncer entre 15 y 39 afios se presentan colectivamente
como un subgrupo distinto, que posee un elevado riesgo de
morbilidad y mortalidad después de los 40 anos’. El control
se da al final del tratamiento de la enfermedad oncolégica
al iniciar el periodo de remisién. A pesar de no haber un
consenso, se suele considerar curado el paciente que alcanza
el marco de cinco afios sin evidencia de enfermedad®®. Por
lo tanto, para este estudio, el término largo plazo se refiere
al periodo después de cinco afios de control, dirigido para
mitigar los efectos tardios del tratamiento.

Este estudio tiene como objetivo identificar las
necesidades y perspectivas de los profesionales para la
organizacién de los cuidados de monitoreo para los
sobrevivientes de cdncer infantil y juvenil de largo plazo de
un centro de alta complejidad en oncologia del municipio
de Rio de Janeiro.

METODO

El presente estudio siguié el modelo de redaccién de
resultados de la herramienta COREQ (criterios consolidados
para informes de investigacién cualitativa)'°. En este sentido,
se trata de un andlisis situacional, involucrando enfoque
cualitativo, realizado en una institucién de referencia para
el diagnéstico y tratamiento del cdncer infantil y juvenil,
ubicada en la ciudad de Rio de Janeiro.

Este estudio siguié el marco referencial tedrico del
interaccionismo interpretativo de Denzin que se vale
de la comprensién de las personas sobre sus vidas'!. Los
significados que las personas acceden para sus dominios se
basan en sus interpretaciones, en sus interacciones sociales
y en las formas con que estas personas construyen un orden
social negociado y acordado''.

Para Denzin, los individuos no solo responden o
van adecudndose al mundo social, sino también pueden
contribuir para su construccién. Su desarrollo parte
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del presupuesto de que las acciones humanas se dan en
direccién hacia el otro, con el otro y a partir del otro,
en procesos mutuos que resultan en las experiencias
interaccionales mediadas por simbolos y por el lenguaje'!.

De este modo, el estudio estuvo conformado por
profesionales de salud involucrados en el cuidado del
paciente oncopedidtrico, a saber, médicos, enfermeros,
asistentes sociales y psicélogos. A pesar de existir otras
categorias profesionales, se eligié incluir a aquellos que
estaban directamente involucrados en el proceso de
transicién del cuidado. Los factores de exclusién fueron:
participantes con experiencia profesional menor de cinco
afios y no especialistas en oncologfa. Al final, fueron 15
los profesionales seleccionados, siendo cinco enfermeros,
cinco médicas, tres asistentes sociales y dos psicdlogas.

Las declaraciones de los participantes fueron identificadas
en los trechos mediante siglas que indican la categoria
profesional y un ndmero secuencial (p. ¢j.: ENF1, MED2,
SS1, PSI1), de manera tal que se preserve el anonimato y,
al mismo tiempo, permita la lectura interpretativa a la luz
de las diferentes formaciones profesionales.

Antes de las entrevistas, los profesionales recibieron
todas las informaciones referentes a los objetivos de
la investigacién, a los procedimientos envueltos y
a sus derechos, segin lo descrito en el Término de
Consentimiento Libre e Informado (TCLE), y pudieron
subsanar eventuales dudas.

Los datos fueron recolectados en el periodo de julio
a septiembre de 2023, mediante un guion de entrevista
estructurada conteniendo diez preguntas, como figura en

Cuadro 1. Preguntas realizadas a los profesionales

Cuidados para los Sobrevivientes de Cancer Infantil

el Cuadro 1. La entrevista fue realizada presencialmente
en las dependencias de la institucidn, en local reservado,
asegurando privacidad y confidencialidad. Se realizé
la grabacién de la entrevista, que posteriormente se
transcribi6 con el soffware Microsoft Word para preservar
la declaracién de los participantes. Cada entrevista tuvo
una duracién variada, comprendiendo un intervalo de 7
a 20 minutos.

Los datos encontrados fueron codificados mediante
el andlisis de contenido, con temas identificados
anticipadamente con base en la literatura existente y en
el cuestionario utilizado en las entrevistas'?. Inicialmente,
se identificaron ocho cédigos: conocimiento de los
profesionales de salud respecto de la organizacién del
cuidado a los sobrevivientes; cuestiones relacionadas con
la absorcién de la red; recurso para estructuracién de un
plan e informaciones cruciales; destaque en la organizacién
del cuidado; involucramiento de profesionales de
salud no especialistas; actuacién especifica del equipo
multdisciplinario; desafios de la institucién; impactos
en la salud mental de los sobrevivientes y familiares.
Posteriormente, estos cddigos fueron agregados en
tres categorfas de andlisis: elementos del cuidado a los
sobrevivientes; intersectorialidad e integralidad del
cuidado; y necesidad de apoyo psicosocial.

Este estudio fue aprobado por el Comité de Etica en
Pesquisa, con el nimero de parecer 6.128.698 (CAAE:
69996123.9.0000.5274), en conformidad con las
Resoluciones n.c 466/2012"% y n.2 510/2016' del Consejo
Nacional de Salud (CNS).

N.° Preguntas

1 Edad

Categoria profesional

2
3 | Tiempo de formacion
4

Tiempo trabajando con pacientes con céancer infantil y juvenil

especificas que usted consideraria?

2Cémo cree que los pacientes que recibieron tratamiento para cancer infantil y juvenil deben ser
5 | seleccionados para acompanamiento de largo plazo? é¢Cudles son los factores de riesgo o caracteristicas

2Cémo considera que la experiencia del cdncer infantil y juvenil puede afectar la salud mental de los
sobrevivientes y sus familias?2 2Cémo aborda usted estas cuestiones en su practica profesional?

2Cudl es su opinién sobre el involucramiento de profesionales de salud no especialistas en el
7 | acompanamiento de sobrevivientes de cancer infantil y juvenil2 ¢Cree que estos profesionales tienen las
habilidades y conocimientos necesarios para cuidar estos pacientes?

profesional?

2Cudles son los recursos o apoyos que usted considera esenciales para facilitar la organizacién de los
8 | cuidados de monitoreo de largo plazo para los sobrevivientes de céncer infantil y juvenil en su prdctica

2Qué tipo de informacion cree que los sobrevivientes de cancer infantil y juvenil y los familiares
necesitan saber sobre sus cuidados de monitoreo a largo plazo?

10

En su percepcién, écudles son las principales barreras que los sobrevivientes de cancer infantil y juvenil
enfrentan al acceder a cuidados de monitoreo en el instituto?
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RESULTADOS Y DISCUSION

El grupo etario de los participantes varié entre 24 y 51
afos, con predominio entre 37 y 51 afos. El tiempo de
formacidn profesional se situ entre 10 y 27 afios, mientras
que el tiempo trabajando con pacientes oncoldgicos varia
de 5 a 21 afios. Los enfermeros (n = 5) poseen entre 11
y 27 afios de formacién y de 10 a 21 afos de experiencia
en el drea oncoldgica. Los médicos (n = 5) tiene entre 15
y 25 afios de formacién y laboran con oncologia entre 10
y 20 afios. Los asistentes sociales (n = 3) presentan tiempo
de formacién entre 10 y 23 afios y experiencia oncoldgica
entre 5y 15 afios. Ya las psicélogas (n = 2) tienen 13 y 25
afios de formacién, con 13 y 15 afios de actuacién con
pacientes oncoldgicos.

ELEMENTOS DEL CUIDADO A LOS SOBREVIVIENTES

En esta categorfa, surgieron hallazgos relacionados
con las convicciones de los profesionales acerca de
los criterios de seleccién de los sobrevivientes y de la
organizacién de los planes de cuidado a largo plazo. Los
participantes demostraron divergencias sobre quién debe
ser acompafado en la Atencién Primaria a la Salud (APS),
variando entre la defensa de que todos los sobrevivientes
deberfan tener seguimiento y la comprensién de que
la seleccién debe ocurrir con base en criterios clinicos
especificos. Se identificé la presencia de criterios de
estratificacién de riesgo semejantes a los descritos en la
literatura, ademds del consenso sobre la importancia de los
planes de cuidado individualizados y de la comunicacién
con sobrevivientes y familiares.

Existen modelos que pueden ser utilizados para
estructurar el cuidado de sobrevivencia a la persona con
céncer infantil y juvenil, como el modelo de estratificacién
por el riesgo del paciente oncoldgico en bajo, moderado
o alto riesgo®”.

Pacientes con riesgo bajo de desarrollar efectos tardios y
de largo plazo del tratamiento como los que realizaron solo
cirugfa; quimioterapia no alquilante; que no recibieron
radioterapia; los que tenfan bajo riesgo de recurrencia; y
aquellos con toxicidad leve o ninguna toxicidad persistente
de la terapia pueden ser acompafnados por profesionales
no especialistas en oncologfa*’.

Es importante destacar que los profesionales que
no poseen especializacién en oncologia pueden ser
expertos en otras dreas que se muestran fundamentales
para el acompanamiento a largo plazo. Por lo tanto, es
crucial resaltar que no existe una jerarquia entre estos
conocimientos, dado que cada uno de ellos se destina a
acciones especificas, las cuales varfan segin la necesidad

del usuario®*.
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Pacientes que son expuestos a tratamientos menos
agresivos y enfermedades que son mds curables,
donde se necesité una intensidad de tratamiento
menor [...] Estos pacientes, en general, necesitan
ser acogidos, pero ellos pueden ser cuidados e
involucrados en la red para un cuidado continuado

después... (MED3).

Lo correcto serfa todos los pacientes, pero tenemos

recursos finitos... (MED4).

Entre los participantes, un grupo de los profesionales
cree que todos los pacientes deben recibir acompafiamiento
de largo plazo en la APS. Pero reconocen que tal monitoreo
puede no ser posible de ser ejecutado debido a las
limitaciones de recursos humanos y econémicos. Ponderan,
ademds, que tal cobertura puede verse dificultada debido
a las experiencias que los sobrevivientes pasaron durante
el tratamiento, evidenciando traumas emocionales y
sociales, y, principalmente, ante la posibilidad de recidiva.
Tales aspectos pueden generar inseguridad al paciente,
comprometiendo su encaminamiento hacia la continuidad
del cuidado en la APS.

Tal pensamiento demuestra el desconocimiento
de una parte de los profesionales sobre los criterios de
seleccién sefialados en la literatura, la imprecision entre
los conceptos de control y monitoreo a largo plazo y la
necesidad real de acompanamiento en el dmbito de la salud
mental y social percibido por los psicélogos y asistentes
sociales entrevistados*. Como indica Denzin, a diferencia
de las otras categorias, por el saber y la forma de ver el
mundo, estos profesionales van mds alld de los criterios
clinicos sefalados en la literatura!!.

... Todo el mundo deberfa de alguna manera tener
derecho al seguimiento [...] yo creo que tienen
gran importancia los tumores que producen alguna
alteracion en la imagen facial o corporal ... (PSI1).

... Principalmente aquellos pacientes que quedan
con secuelas o alguna deficiencia, que incluso pasan
a comprometer la vida, el transcurso de la vida [...]
el servicio social trabaja enfocado en el asunto de los
derechos de la persona con deficiencia, insercién en
el mercado de trabajo para jévenes que siguen en el

control... (S§S3).

Por otro lado, otros profesionales consideran que ni todos
los individuos sobrevivientes del cdncer infantil y juvenil
deben ser seleccionados, defendiendo el uso de criterios
clinicos que involucran tipo de cdncer, efectos tardios, y
secuelas relacionadas con el tratamiento y/o enfermedad.
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Deben ser seleccionados a partir del tratamiento que
fue realizado, por ejemplo, tenemos algunos tumores
que solo son quirtrgicos. Entonces, el paciente
quirdrgico que logra quedar libre de enfermedad
creo que no tiene esta obligatoriedad... (ENF5).

Pacientes que recibieron radioterapia, con

sindrome de predisposicién al cdncer, con
quimioterapia mas intensa, pacientes con secuelas

reconocidas de la enfermedad y del tratamiento...

(MED3).

La literatura enumera los criterios de riesgo moderado
y alto para el desarrollo de efectos tardios, que se condicen
con los presentados por esta fraccién de los profesionales.
Para el riesgo moderado, se tiene: baja 0 moderada dosis de
agente alquilante; baja o moderada dosis de radioterapia;
trasplante autdlogo de células madre; riesgo moderado
de recurrencia; toxicidad moderada o ninguna toxicidad
persistente de la terapia®.

Por consiguiente, para el alto riesgo se sefalan: alta
dosis de agente alquilante; alta dosis de radioterapia;
trasplante alogénico de células madre; riesgo alto de
recurrencia; toxicidad persistente de la terapia en multiples
érganos®.

Después de la estratificacién de los riesgos y seleccion
de los sobrevivientes, es fundamental instituir un plan
de cuidados individualizado para todos, con el fin de
promover calidad de vida a estos individuos. Cada
sobreviviente de cdncer debe tener un plan iniciado por un
oncélogo tras la conclusion del tratamiento’. El plan debe
incluir un resumen del tratamiento, efectos colaterales
tardios esperados, tipos de monitoreo y pardmetros
de vigilancia, informaciones de contacto relevantes y
necesidades pendientes identificadas por el sobrevivente’.

...es importante que ellos entienden que, en el
futuro, dependiendo del tratamiento, ellos pueden
tener algin tipo de alteracién neopldsica relacionada
con este tratamiento, esto no puede ser descartado,

o una segunda enfermedad... (ENF5).

... primero entender cudl fue el nombre de la
enfermedad, el tratamiento que ella recibid y las

consecuencias que este tratamiento puede llevar,

hablar de las toxicidades tardias... (MED3).

De forma undnime, todos concordaron que la
comunicacién con los sobrevivientes y sus familiares
es fundamental, y la construccién de un material que
consolide informaciones pertinentes se constituye como
un fuerte aliado en la promocién a la salud. A pesar de
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que algunas de estas aclaraciones son dadas en el momento
del tratamiento, ellas se pierden por factores asociados a la
fragilidad emocional y social, al grado de entendimiento
de las familias y al exceso de informaciones!'®.

... Ellos tienen que ser bastante orientados, porque
lo que sucede muchas veces es el abandono, el nifo
recibe un prondstico de cura, de libre de enfermedad
y la familia abandona este acompafiamiento...

(ENF2).

La implementacién de un modelo de cuidado de
acompanamiento de largo plazo promueve interacciones
entre pacientes y profesionales, incentivando la
participacion de los pacientes en el autocuidado®. Esto
resulta en una atencién continua, mds amplia, de mayor
calidad y posiblemente mds econémica que los modelos
tradicionales, en que los profesionales de salud manejan
todos los aspectos de la atencién de un paciente’. De esta
forma, un modelo de cuidado basado en la autogestién
puede ser ttil y aplicado en todas las etapas del tratamiento
del cdncer.

Independientemente de la estrategia adoptada, el
Institute of Medicine (IOM) delinea los componentes
esenciales de un modelo ideal de compartir el cuidado:
medidas para prevenir y métodos de vigilancia para
detectar cdnceres nuevos o recurrentes; intervenciones
apropiadas para controlar los efectos colaterales; caminos
definidos que especifican la coordinacién o distribucién
de cuidados entre especialistas y profesionales de la APS".

INTERSECTORIALIDAD E INTEGRALIDAD DEL CUIDADO

Los entrevistados revelan que el cuidado a los
sobrevivientes de cdncer estd marcado por limitaciones
estructurales, desigualdades sociales y desafios en la
articulacién entre los diferentes niveles y sectores de
la red de atencidén. Se destacan la ausencia de politicas
publicas especificas orientadas hacia los sobrevivientes, la
sobrecarga de los servicios especializados, las fragilidades
en el compartir el cuidado con la APS, ademds de barreras
relacionadas tanto con el conocimiento de los profesionales
de oncologia como el de los no especialistas. También
surgieron sugerencias para mejorar la red de cuidados,
incluyendo el fortalecimiento de la comunicacién
intersectorial, la creacién de informes, la estandarizacién
de planes de cuidado, la mejorfa de la transicidon hacia
clinicas adultas y, en algunos casos, la propuesta de una
unidad dedicada exclusivamente a los sobrevivientes.

El cuidado con sobrevivientes de cdncer enfrenta la falta
de tiempo y recursos en ambientes de oncologia y cuidados
primarios, preferencias de pacientes, preocupaciones
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financieras y asuntos de reembolso®. En el Brasil, se agregan
también a las desigualdades sociales, que impactan en el
proceso de salud-enfermedad, la morbilidad, la mortalidad,
la calidad y la extensién de la vida. Las desigualdades
regionales se hacen evidentes, dado que las regiones Norte
y Nordeste figuran en précticamente todos los indicadores,
en gran desventaja frente a las demds regiones del pais'®.

En marzo de 2022, se instituyd la Politica Nacional de
Atencién a la Oncologfa Pedidtrica que tiene el propdsito
de fortalecer los procesos de regulacién como garantia de
acceso al diagnéstico temprano, al tratamiento integral, a
la rehabilitacién y a los cuidados centrados en la familia;
y la promocién de investigaciones cientificas y el uso de
protocolos terapéuticos identificando efectos tardios en
los sobreviventes®.

. es posible que te reinsertes socialmente y lleves
tu vida normalmente, entonces asi, es fundamental
que ellos sepan que el tratamiento oncoldgico es
un perfodo, una fase, que él siga vinculado a la red,
atencién bisica, en el sentido de cuidar de su salud
de forma general... (852).

... la enfermedad también trae consecuencias en
la vida de ese sujeto y son esas implicaciones a las
que tenemos que estar también mds orientados
[...] Intentamos organizarnos para atender estas
demandas, pero creo que esto tiene que estar
formalizado en una politica... (§S3).

La literatura indica que el modelo enfocado
exclusivamente en el oncélogo concentra los cuidados en
ambientes especializados. El uso extensivo de servicios
oncoldgicos en la fase de sobrevivencia postratamiento
sobrecarga significativamente la capacidad actual de
los centros de cdncer, haciendo insostenible suplir las
necesidades no atendidas de los sobrevivientes. Se suman
a esto la incidencia creciente de nuevos casos de cdncer y
la insuficiencia de recursos humanos especializados para
atender esta demanda?®.

... Existe un conocimiento que estd asociado a la
oncologia y no necesariamente la red logra hacerse
cargo de estas situaciones, sin generar nuevos
retrasos y perjuicios al acompafamiento de estos
pacientes... (SS2).

... me canso de ver en emergencias al paciente que
no tiene mds cdncer y viene aqui por un dolor
de garganta, una fiebre y el instituto termina
absorbiendo a este paciente y deja de absorber a otro
paciente (ENF4).
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es asignacién de recurso publico finito, es
criterio bioético de justicia y la direccién hace eso

muy bien, pero sabemos que tiene un peso para el

sobreviviente... (MED1).

Una estrategia para disminuir la sobrecarga de la
atencion especializada es compartir el cuidado con la
APS. La contrarreferencia del oncélogo al equipo de
atencién primaria debe ser suave para evitar sentimientos
de abandono entre los sobrevivientes, ademds de reducir
una posible percepcién de que estdn recibiendo una
vigilancia inferior’?*!,

La baja confianza en los profesionales de salud de la
APS representa un desafio recurrente en la implementacién

2021 Entre los

de modelos alternativos de atencién
entrevistados, compartir el cuidado fue sefialado como
una etapa de fragilidad para los cuidados de monitoreo

a largo plazo.

... Pacientes que ya acabaron el tratamiento, quedan
medio perdidos en la salud bdsica [...] ella no puede
ser abandonada en la red publica... (ENF4).

Creo que esto no estd necesariamente en el saber,
el saber es algo que podemos ir a la atencién bésica
para cambiar [...] el paciente no va a ser nuestro, esta

institucién aqui, es muy centralizadora... (PSI1).

... Creo que los profesionales de la atencién bdsica
si son orientados y con todos los tratamientos
quedando claros es posible de acompafar, hasta para

no quede muy sobrecargado el servicio terciario. ..

(MED2).

Por otro lado, el conocimiento no adecuado de
oncdlogos también es una barrera significativa para la
prestacion de cuidados de alta calidad. La literatura indica
que tanto los proveedores de oncologia proporcionan
cuidados no oncolégicos por debajo de lo ideal asi como
los profesionales no especialistas proporcionan cuidados
de acompafiamiento oncoldgico por debajo de lo ideal”.
Entonces, ambos necesitan ser capacitados y seleccionados
para ofrecer un cuidado compartido de alto nivel.

Ni todos los profesionales de oncologia estdn aptos,
en el sentido de atentos, en el sentido de buscar
entender qué significa la sobrevivencia, de la misma
manera que un no especialista... (MED3).

Los profesionales sugirieron estrategias para mejorar la
red de cuidados, incluyendo la mejorfa de la transicién hacia
clinicas adultas, adecuacién de recursos humanos, creacién
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de informes detallados para la APS, fortalecimiento de la
comunicacién entre niveles de atencidn, estandarizacién
de planes de cuidado, ampliacién del servicio ambulatorio
de largo plazo e implantacién de una unidad dedicada
exclusivamente a los sobrevivientes.

Las estrategias amplias, como crear una unidad
especializada, exigen alta inversién y son dificiles de
implementar. Ya acciones como organizar la transicién
de los sobrevivientes pedidtricos hacia clinicas adultas y
estandarizar un plan institucional de cuidados dependen
mds de la cultura organizacional y de recursos humanos,
siendo mds viables a corto y mediano plazos. Estas pueden
ser avanzadas con grupos de trabajo y metas bien definidas.

Algunas estrategias sugeridas exigen reflexién,
especialmente respecto a la transicién de cuidados. El
envio de sobrevivientes pedidtricos hacia clinicas adultas
sin cautela puede no considerar las especificidades de nifios
y adolescentes. Es esencial reconocer las particularidades
de estas fases, sobre todo las demandas unicas de los
adolescentes, que no se encuadran totalmente en los
modelos pedidtrico o adulto??.

Del mismo modo, la idea de una unidad exclusiva para
sobrevivientes, aunque represente un avance en términos
de continuidad de cuidados, exige atencién para que no
se reproduzcan generalizaciones y para que el cuidado
esté verdaderamente centrado en las necesidades de cada
grupo etario?%.

NECESIDAD DE APOYO PSICOSOCIAL

En este segmento, los profesionales destacan que la
necesidad de apoyo psicosocial surge como un elemento
central en el cuidado de pacientes oncoldgicos pedidtricos
y sus familiares, contribuyendo con la percepcién del
estigma que el cancer carga, ampliamente asociado atn a
la muerte, sufrimiento y exclusién. Este estigma intensifica
miedos e inseguridades desde el diagnéstico. Por lo
tanto, trazan estrategias de mitigacién como la escucha
sensible, orientacién adecuada e informacién clara. Los
profesionales sefialan que el miedo de la recidiva es la
emocion mds prevalente entre sobrevivientes y familiares.

El cdncer estd ampliamente asociado todavia a la
muerte y al sufrimiento, generando estigma e impacto
emocional tanto en pacientes como en familiares. Este
estigma refuerza miedos y exclusiones, siendo esencial
combatirlo desde el diagnéstico por medio de escucha y

orientacién adecuadas®*®.

El estigma que envuelve la enfermedad es algo que
aumenta as{ exponencialmente el miedo, el dolor
por el asunto de la enfermedad [...] el miedo de la
recidiva debe ser gigante... (ENF2).

Cuidados para los Sobrevivientes de Cancer Infantil

... Cadavez que el paciente se vaa hacer algin examen
de sangre o cualquier otro examen [...]siempre tiene

miedo de que regrese el cdncer (ENF4).

Aunque los padres no hayan sido directamente
escuchados en este estudio, la literatura sefala que
ellos frecuentemente conviven con sentimientos como
la culpa, muchas veces internalizando la idea de que
fallaron en algtin aspecto que habria contribuido para
el surgimiento de la enfermedad o para un desenlace
negativo del tratamiento, como la muerte o secuelas
permanentes”?. La culpa, como sentimiento moral
vinculado a la responsabilidad percibida por un dafo,
puede comprometer la vivencia del cuidado y el

enfrentamiento del proceso de padecimiento®*.

... Los padres muy investidos en la funcién materna
y paterna lo ven como una falla de ellos. Lo que no
vi, lo que no hice... (PSI1).

... La declaracién de algunos es: Caramba, cémo
puedo ponerme mal ahora que estoy bien del céncer,
cémo puedo ponerme mal emocionalmente, no
puedo, no. No es verdad, puede suceder, de que la
persona luche muy bien durante el tratamiento y
justamente caer después... (PSI2).

De la misma forma, los propios sobrevivientes
experimentan la paradoja de la sobrevivencia: sienten
profundo alivio por haber superado la enfermedad, pero
también frustracién y sufrimiento ante las limitaciones
funcionales permanentes, que contrastan con la expectativa
de cura plena y retorno a la vida anterior”. La paradoja de
la sobrevivencia es una vivencia compleja y recurrente entre
personas que superaron el cdncer, especialmente cuando
se trata de pacientes que enfrentaron la enfermedad en la
infancia o adolescencia.

Muchos sobrevivientes informan que, aunque estén
“curados”, no se sienten plenamente saludables, una
experiencia marcada por limitaciones funcionales,
cambios en la autoimagen y ruptura de proyectos de
vida”. Esta condicién los coloca en un lugar ambiguo,
en el cual la cura biomédica no es sinénimo de
bienestar. La sobrevivencia requiere un nuevo proceso
de reconstruccién subjetiva y social, exigiendo apoyo
psicosocial continuo, escucha, acogida y politicas
institucionales que reconozcan las especificidades de
este grupo?’.

El uso de recursos ladicos es esencial en el cuidado
al cdncer infantil, pues ayuda a los nifios que todavia no
comprenden totalmente la enfermedad. Jugar durante
la hospitalizacién reduce el estrés, calma, distrae y
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ayuda en la recuperacién, beneficiando también a los
familiares. Profesionales refuerzan que lo ludico preserva
la vivacidad del nifio y disminuye el impacto emocional
del tratamiento®.

El nifio tiene otra forma, mucha vida involucrada

alli y ni siempre se da cuenta de lo que estd pasando

(882).

Por otro lado, los adolescentes, por tener mayor
comprensién de la enfermedad, pueden experimentar
sufrimiento emocional mds intenso, lo que repercute
en el desarrollo fisico, psiquico y social®. El proceso
natural de transicién de la dependencia infantil hacia una
autonomia creciente puede ser acelerado por el contexto
salud-enfermedad, exigiendo madurez precoz frente a las
pérdidas, tomas de decisidn y cuidados vinculados a la

sobrevivencia®.

Ellos enfrentan ciertas cuestiones desde muy
jovencitos [...] ellos pierden un amiguito [...]
maduran a veces hasta mucho mds temprano

(ENF1).

El adolescente no, ya tiene percepcién de lo que estd

sucediendo (SS2).

Adultos sobrevivientes al cdncer en este grupo etario
estdn casi dos veces mds propensos a relatar efectos
adversos en la salud mental®. Hay un riesgo aumentado
de ansiedad y depresién entre los sobrevivientes, y la
ocurrencia de depresién es mds comun en los primeros
dos anos después del diagnéstico, mientras que la
ansiedad puede acompafiar a estos individuos por diez
anos o mas*.

Las secuelas no son solo fisicas, sino también se
manifiestan en el desempefio escolar, en el lazo social
y en la estructura familiar®®. Durante el tratamiento, la
familia pasa por diversos cambios y tienen, en la mayoria
de los casos, la religiosidad y la fe presentes como factores
de proteccién®. Son innegables las adversidades vividas
por las familias: los hermanos son separados, y los nifios
saludables sienten la ausencia de la atencién de los padres;
los padres pueden divorciarse; perder el trabajo y los
ingresos pueden disminuir.

... La familia generalmente, las personas que estdn
préximas a este paciente, ellas tienen un impacto
en cada una de ellas. [...] El asunto de la educacién
de los hermanos, de los cuidados de los otros
hermanos, del trabajo e ingresos de los padres, el
ingreso familiar tiene una caida (SS1).
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...Hay este quiebre, esta ruptura de vinculo de los
padres con los otros hijos. Cuando tienes una familia
que tiene padre, madre, generalmente el padre acaba
trabajando el doble, tomando horas extras para
poder con toda esta demanda econémica. Es una
madre que par6 de trabajar, y esto afecta mucho
psicolégicamente (MED4).

Segin la literatura, las madres son las que mds sufren
con los cambios ocasionados por la enfermedad. La
sobrecarga emocional de la mujer madre cuidadora estd
definida por la fatiga resultante de la acumulacién de
tareas que involucran el propio cuidado, las funciones
que ella desempefia con los otros miembros de la familia,
las actividades domésticas y las demandas directa e
indirectamente asociadas a la enfermedad del hijo®*?'. Esta
centralidad del cuidado, como indican las declaraciones
de los entrevistados, estd fuertemente marcada por el sexo
biolégico.

... Aqui, en el caso de pediatria, las mujeres son
aquellas que mds cuidan, entonces tenemos aquf un
nimero de madres muy grande... (SS3).

... Una madre se quedd aqui tres meses internada
con el hijo... (ENF1).

Tal concentracién del cuidado en las mujeres no
puede ser entendida como algo natural o exclusivamente
privado, pues se trata de un fenémeno histéricamente
construido, sustentado por desigualdades que perpetdan
la responsabilizacion casi exclusiva de la madres®.

Este escenario, cuando se analiza en el contexto
del cdncer infantil y juvenil y de su monitoreo a largo
plazo, revela la necesidad de la construccién de politicas
publicas que garanticen apoyo institucional, econémico y
psicosocial continuo a las familias. La responsabilizacion
por el cuidado no debe recaer solo sobre la esfera doméstica.
La participacidn efectiva del Estado, mediante estrategias
de acompanamiento a domicilio, soporte socioeconémico
y articulacién intersectorial, es fundamental para asegurar

la sostenibilidad del cuidado y la calidad de vida de los

sobrevivientes y sus familiares'®".

... Tiene que ser cuidado multiprofesional, no hay la
menor posibilidad que funcione el cuidado a largo
plazo si no hubiere diversas opiniones [...] es una
articulacién de muchos saberes... (MED3).
Tenemos mucha dificultad también de no
tener una ayuda de psiquiatrfa, aqui estamos sin

psiquiatra... (PSI2).
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El cuidado debe ser interprofesional, integrando
saberes y précticas, y no solo la actuacién aislada de
diferentes profesionales. La falta de psiquiatras revela
una fragilidad de la red, pero no reduce la atencién
psicosocial a esta especialidad. Al contrario, pone en
evidencia la necesidad de un enfoque integral en salud
mental, involucrando psicologia, servicio social, acciones
comunitarias y articulacién con toda la red psicosocial.

CONCLUSION

El presente estudio revel6 una serie de desafios
enfrentados en el dia a dia de los cuidados con esta
poblacién especifica. Las necesidades y perspectivas
de los profesionales sobre la temdtica abordada se ven
influenciadas por diversas cuestiones. El desconocimiento
sobre los conceptos de sobrevivencia, monitoreo a largo
plazo y los criterios de seleccién permean a la mayoria de
los profesionales, impactando negativamente la calidad
de las respuestas.

Como limite del estudio, se sefiala la ausencia de
otras categorfas que podrian contribuir potencialmente
en la organizacién de la construccién de cuidados a
los sobrevivientes. Sin embargo, se escogié incluir a los
profesionales de salud que estdn directamente involucrados
en el proceso de transicién del cuidado.

La comunicacién entre los diferentes niveles de
atencién a la salud se mostrd, a veces, insuficiente,
segun los profesionales, resaltando la complejidad del
escenario y la necesidad de una estructura articulada
que pueda enfrentar eficazmente las demandas
especificas de los sobrevivientes. La dificultad de
integrar efectivamente los cuidados a lo largo del tiempo
y entre diferentes profesionales sugiere la importancia
de enfoques innovadores para superar estos desafios
organizacionales.

De esta forma, la educacién permanente en salud
surge como una estrategia central para cualificar a los
equipos, promover la reflexién critica sobre las pricticas
establecidas y fortalecer la red de atencién, de modo tal
que se garantice que el cuidado sea integral, articulado y
centrado en las necesidades reales de los sobrevivientes.

En suma, este estudio ofrece una visién de las
perspectivas de los profesionales y destaca las dificultades
en la organizacién de los cuidados de monitoreo para
sobrevivientes de cdncer infantil y juvenil a largo plazo.
Las recomendaciones sugeridas por los profesionales y
por la literatura deben abordar estos desafios especificos,
enfatizando la urgencia de estrategias innovadoras y
colaborativas que superen las barreras identificadas,
garantizando un enfoque mds eficaz e integral para esta
poblacién vulnerable.
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