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INTRODUCCION

El cdncer Infanto-adolescente representa un desafio de salud publica significativo en Chile. Si
bien las tasas de supervivencia han mejorado en las Ultimas décadas, el camino que recorren los
nifios, nifas y adolescentes (NNA) junto con sus familias, sigue siendo complejo. En este
contexto, la figura del gestor de casos en la poblacidn oncoldgica infanto-adolescente surge
como un componente esencial que aspira a humanizar la atencién, mejorar la coordinacién de
los servicios y fortalecer la relacidn entre los equipos de salud y las familias.

Si bien la evidencia cientifica internacional disponible sugiere un valor positivo de la
incorporacion de gestores de casos oncolégicos en el sistema de salud de Chile, aun falta camino
por recorrer en la implementacion efectiva de esta figura en el sistema de salud del pais. Por lo
mismo, existe un vacio de conocimiento en cémo se puede enmarcar el rol de gestores de casos
oncoldgicos en Chile, entendiendo que desde la literatura se reporta que la figura de gestores
de casos puede efectivamente facilitar la coordinacion de la atencién en cédncer, mejorar la
prestacion de cuidados oncoldgicos, entre otras funciones que mejoran la experiencia de
pacientes oncoldgicos y sus familias en el sistema de salud.

Este documento presenta una breve sistematizacién de recomendaciones generales y buenas
practicas para la implementacién y fortalecimiento del rol del gestor de casos oncolégico en
poblacién infanto-adolescente en Chile. Dichas recomendaciones y buenas practicas se basan
en los resultados que emergen del estudio titulado “Implementacién inicial de gestores de casos
oncolégicos en pacientes infanto-adolescentes en Chile. Aprendizajes y recomendaciones en el
marco de la Ley Nacional del Cancer”.

El estudio recabd las percepciones de cuidadores, equipos oncoldgicos y gestores de casos, con
el objetivo de comprender las experiencias, necesidades y expectativas en torno a esta figura.
En total, participaron 54 personas en el estudio, de los cuales 9 eran gestores de casos
oncoldgicos, 21 profesionales de los equipos de salud y 24 cuidadoras y/o lideres de la sociedad
civil. Este estudio revela la importancia de la figura del gestor de casos oncoldgicos pediatricos
para mejorar la experiencia de los pacientes y sus familias en Chile, asi como la necesidad de
una implementacién estratégica y bien planificada del rol que considere las recomendaciones
de los profesionales de la salud, los gestores de casos, y las propias familias.



RECOMENDACIONES

A continuacién, se presentan recomendaciones para la implementacion y fortalecimiento del rol
de gestores de casos oncolégicos. Estas recomendaciones consideran acciones que van desde un

nivel estructural a sugerencias a nivel local. Se dividen en cinco ambitos:

Definicion del
roly
estandarizacion
de funciones

Asignacion de
recursos e
infraestructura

Seguimiento
y evaluacién

Capacitacion de
equipos de salud y
sensibilizacion

Comunicacion y
coordinacion




1. Definicién del rol y estandarizacion de funciones:

Esta recomendacién considera las siguientes acciones:

1. Definir lineamientos nacionales claros y especificos que describan el rol del gestor de
casos oncoldgico, sus funciones y responsabilidades. Estos lineamientos deben basarse
en la evidencia internacional y la experiencia de los hospitales que ya han implementado
este rol en Chile.

2. Considerar las particularidades de la atencidén oncolédgica infanto-adolescente en la
definicién del rol, incluyendo las necesidades especificas de los pacientes segin su edad,
etapa del tratamiento y el contexto familiar considerando los determinantes sociales de
la salud.

3. Asegurar que el rol del gestor de casos se enfoque en el acompafiamiento integral del
paciente y su familia, y no se limite a la resolucién de problemas administrativos. Para
aquello es relevante la proteccién de horarios para el acompafiamiento.

4. Definir indicadores de proceso y resultado que permitan evaluar la efectividad del rol del
gestor de casos y realizar un seguimiento de su impacto en la atencién.

5. A partir de todo lo anterior, establecer una malla de formacidn de gestores oncoldgicos a
medida, con perspectiva territorial, de comunicacién terapéutica en salud, de toma de
decisiones compartidas, de cuidadores informales y género en salud, y de ética del
cuidado, entre otros componentes esenciales.



2. Asignacion de recursos e infraestructura:

Esta recomendacién considera las siguientes acciones:

1. Crear el cargo de gestor de casos oncolégicos en poblacién infanto-adolescente en todos
los servicios de salud que atienden a esta poblacién, asegurando que sea un cargo
concursado, con un grado adecuado a la experiencia y los conocimientos requeridos y una
dedicacién exclusiva a la gestién de casos de poblacidn infanto-adolescente.

2. Destinar recursos suficientes para la implementacién del rol, incluyendo elementos de
infraestructura, como espacio fisico adecuado, equipamiento informdtico, acceso a
plataformas de gestidn y materiales de apoyo para las familias.

3. Incorporar la figura del gestor de casos en el Plan Nacional de Cancer Infanto-adolescente
(PNCI) y el GES, asegurando que su rol y funciones estén claramente definidos y
respaldados por estos instrumentos normativos.

4. Fortalecer la red de atencién oncoldgica a poblacién infanto-adolescente, incluyendo la
atencién primariay los cuidados paliativos, para asegurar una atencidn integral y continua
a los pacientes y sus familias.



3. Capacitacion de equipos de salud y sensibilizacion:

Esta recomendacién considera las siguientes acciones:

1. Capacitar a los equipos de salud sobre el rol del gestor de casos oncolégicos en poblacidon
infanto-adolescente, sus funciones y la importancia de su integracién en el equipo.

2. Implementar estrategias de sensibilizacién dirigidas a los profesionales de la salud para
promover un trato humanizado, empatico y centrado en el paciente y su familia.

3. Generar instancias de intercambio de experiencias y buenas practicas entre los gestores
de casos y los equipos de salud a nivel nacional.

4. Desarrollar material informativo para la ciudadania sobre la figura del gestor de casos
oncoldgicos, sus funciones y cémo acceder a sus servicios.

5. Establecer competencias esenciales en mallas curriculares de pre y postgrado en materia
de navegacion del paciente pediatrico oncolégico y funciones esenciales de los gestores
oncolégicos en pediatria.



4. Comunicacion y coordinacion:

Esta recomendacién considera las siguientes acciones:

1. Establecer canales de comunicacion y de toma de decisiones compartidas
interdisciplinarias junto a pacientes y cuidadores, que tal manera de establecer planes de
accion claros y efectivos entre el gestor de casos, los equipos de salud, los pacientes y sus
familias.

2. Fomentar la participacion del gestor de casos en las reuniones clinicas, comités
oncoldgicos y otras instancias relevantes para la atencidn del paciente y su navegacién
dentro del sistema de salud, asi como también informarle de las razones y criterios
utilizados para cada decisiéon clinica o terapéutica, de tal manera de poder reforzar la
informacién y acompafiamiento al usuario y sus cuidadores.

3. Fortalecer la coordinacién entre los distintos niveles de atencidn, incluyendo la atencién
primaria, los hospitales de mayor complejidad y los cuidados paliativos. De esta manera,
el gestor oncoldgico pediatrico podra realizar un acompafamiento mas efectivo en todas
las instancias de la navegacién del sistema, con la correcta asistencia, entrega de
informacidén y resolucién de dudas y necesidades psicoemocionales particulares que sean
de su competencia.

4. Trabajar en red con otras instituciones y organizaciones que brindan apoyo a las familias
de nifios con cancer, como las casas de acogida, las fundaciones y organizaciones de la
sociedad civil. El gestor puede ocupar un rol central de acompafiamiento en el transito
entre estas instituciones, idealmente junto a un trabajo interdisciplinario que incluya
enfermeria, psicologia y terapia ocupacional, segun disponibilidad.



5. Seguimiento y Evaluacion:

Esta recomendacién considera las siguientes acciones:

1.

Implementar un sistema de seguimiento y evaluacién del rol del gestor de casos a nivel
nacional y regional, publico y privado, que permita identificar dreas de mejora, ajustar las
estrategias de implementacion y asegurar la calidad de la atencién.

Realizar evaluaciones periddicas del impacto del rol del gestor de casos en la experiencia
de los pacientes y sus familias, la eficiencia de los servicios y la satisfaccion de los equipos
de salud. Idealmente establecer indicadores de proceso y de resultado que sean medibles
y con plazos definidos, y posiblemente complementado con sistematizacién cualitativa de
experiencias de implementacion en las diversas regiones y centros del pais.

Generar espacios de retroalimentacién con los gestores de casos, los equipos de salud y
las familias para identificar buenas practicas y dreas de mejora. Establecer espacios de
intercambio de experiencias y de mejora continua de su rol y funcionamiento,
comprendiendo las diversidades territoriales, socio-culturales, de género y de
necesidades vitales de NNA viviendo con cancer y sus cuidadores.

Realizar revisién periddica, por ejemplo cada 5 afios, del rol y competencias del gestor
oncoldgico pediatrico desde el rol de la autoridad sanitaria del pais, de manera de
adecuarlo a cambios de estructura, equipamiento y recursos humanos generales y locales
del sistema de salud chileno.



PASOS A SEGUIR

Por buenas practicas se comprenden aquellas acciones que en base a la experiencia han
demostrado que funcionan bien y producen buenos resultados, por lo que se recomiendan como
pasos a seguir. En este apartado, se presentan algunas buenas practicas que se distinguen de los
resultados del estudio en torno al proceso de implementacién del rol de gestor de casos
oncolégico en los equipos de salud.

1. Definicién del rol de gestor de casos y sus labores
adecuado a cada centro de salud

Ante la ausencia de lineamientos ministeriales detallados respecto al rol del gestor de casos y sus
funciones, los equipos de salud entrevistados sefalan que en cada institucidon se generd una
definicidn del rol, adecuado a la complejidad y necesidades del centro de salud. Un elemento
fundamental que demostré buenos resultados fue apoyarse en otros centros que tenian el rol
implementado con mayor antigliedad.

2. Presentar el rol de gestor de casos en los equipos de salud
y los servicios a los que acceden los NNA fuera de
oncologia

Debido a que el rol de gestor de casos es un cargo relativamente nuevo, existe desconocimiento
por parte de los equipos de salud sobre las labores que cumple, lo que puede generar roces entre
los profesionales de salud. Para evitar aquello, en el estudio algunos gestores dedicaron el primer
mes desde que asumen su cargo, a presentar el rol a los distintos equipos de salud y servicios a
los que acceden los NNA fuera de oncologia, con los que deben mantener contacto. Esto permitié
gue las relaciones de trabajo fuesen mas fluidas, evitando posibles tensiones por desinformacion.
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3. Realizacién de reuniones ampliadas con los equipos de
salud

En linea con el item anterior, otra accién que realizan algunos equipos de salud para mejorar la
incorporacion del gestor de casos, es la realizacidn de reuniones ampliadas entre todos aquellos
gue forman parte del equipo de salud y con otros equipos. Esto permite que los profesionales y
equipos se conozcan entre si, como también las formas de funcionamiento y necesidades. De
esta forma, se van identificando de manera conjunta las dreas o nudos criticos donde se requiere
del gestor de casos.

4. Sistematizar la implementacion del gestor de casos
oncolégicos en general, incluyendo pediatricos

A partir del estudio realizado se observa una diversidad de visiones y formas de implementacidn
de este rol en oncologia pediatrica en Chile. Con ello, sera de enorme utilidad que cada servicio
y centro de salud sistematice cdmo se implementd esta figura en su contexto local, paso a paso,
de tal forma de tener informacién nacional comparada que permita establecer recomendaciones
de adaptacion, escalabilidad y sostenibilidad de esta figura en el sistema de salud chileno.

5. Evaluar la figura y rol del gestor oncolégico

Luego de la implementacién inicial, es importante contar con evaluaciones seriadas de esta
figura, sus funciones y competencias, asi como impacto en la experiencia de trayectoria o
navegaciéon terapéutica de la persona y sus seres significativos. Esta evaluacién deberia ser
realizada por profesionales expertos y competentes en metodologias de evaluacion, que puedan
poner a prueba el costo-beneficio de este rol en el sistema de salud, asi como la percepcién
subjetiva de la experiencia de quienes han usado esta figura comparada con quienes no la han
usado. Esta informacion serd clave para mejoras del rol, competencias y funciones a largo plazo
de la figura del gestor oncoldgico, incluyendo el que se desenvuelve en pediatria.
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