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ANTECEDENTES GENERALES

El cancer, enfermedad crénica no transmisible, es la principal causa de muerte a nivel mundial,
atribuyéndosele en el afio 2020 casi 10 millones de defunciones (1,2). Se estima que el nUmero
de casos de cancer aumente de los 14,1 millones en 2021 a 21,6 millones en 2030, y a 30
millones en 2040 (3). En las Américas, el cancer es la segunda causa de morbimortalidad,
después de las enfermedades cardiovasculares (ECV), y se prevé que el nUmero de personas
diagnosticadas aumente en un 57% para el 2040 (1). En Chile el 2020, 54.227 personas fueron
diagnosticadas con cancer y 28.584 murieron, siendo la primera causa de muerte, superando
las ECV (4).

Pese a los avances en tecnologia y conocimiento en pesquisa precoz y tratamiento, un gran
numero de pacientes de cancer no tiene acceso a una atencion sanitaria oportunay de calidad,
sobre todo en paises de medianos y bajos recursos (1,5,6). La fragmentacién del sistema
sanitario es una de las barreras estructurales mas profundas que desafian el acceso equitativo,
oportuno y de calidad a la atencién de salud, sobre todo en problemas de salud complejos
como el cancer (6,7). Esto afecta especialmente a personas de menores ingresos y con peor
salud (8), siendo quienes acceden mayoritariamente al sistema publico de atencidn (9). Cabe
destacar el impacto del COVID-19 en la profundizacion de inequidades de acceso e ineficiencias
estructurales de los sistemas sanitarios a nivel mundial, especialmente en el campo de la
oncologia. Esto repercute en efectos sociales severos como son el aumento en el tiempo de
permanencia en listas de espera, diagndstico en etapas avanzadas y alta carga de
morbimortalidad (10-12).

El cancer infanto-adolescente, por su lado, también es de relevancia mundial, regional y
nacional. Los cadnceres en personas menores de 15 afios incluyen leucemias, linfomas vy
tumores sélidos. Las leucemias corresponden a la proliferacion clonal descontrolada de células
hematopoyéticas en la médula dsea. Los linfomas corresponden a la infiltracién por células
neoplasicas del tejido linfoide. Los tumores sélidos corresponden a la presencia de una masa
solida formada por células neopldsicas, ubicada en cualquier sitio anatémico.

En Chile, en base al tercer informe del Registro Nacional de Cancer Infantil (RENCI), para el
periodo 2017-2019 hubo 1.580 casos nuevos, lo que corresponde a una tasa global de 142,3
por 1 millén de menores de 15 afios. El promedio anual de casos durante este periodo fue de
526,7 casos. Respecto a los principales tipos de cancer destacan las Leucemias,
Mieloproliferativas y enfermedades Mielodispldsicas, las cuales en su conjunto representan un
40,4% del total de las neoplasias infantiles. Le siguen las Neoplasias del SNC (sistema nervioso
central) con 20,1% y Linfomas con 9,6%. En cuanto a los subgrupos de cancer con mayor
incidencia, destacan 3: Leucemias linfaticas (31,1%), Leucemias Mieloides Aguda (6,3%) v
Astrocitomas (5,6%). Gracias al diagndstico precoz, las mejorias en el tratamiento y los
cuidados de soporte es que un nifio con diagndstico de cancer, actualmente, tiene una
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sobrevida global —a 5 afios— de alrededor de un 78,4%, segun el tipo de tumor y etapa del
diagndstico (13). Si bien hay una poblacion cada vez mayor de sobrevivientes que llegan a edad
adulta, es relevante sefialar que este grupo tiene un alto riesgo de desarrollar problemas de
salud tardios (14).

En relacién al abordaje del cancer infanto-adolescente, este comienza a partir de los avances
desde los afios 80 en medicina y en las condiciones sanitarias del pais, que implicaron una
disminucion de las enfermedades por infecciones y muerte de las infancias, lo que conllevo a
una visibilizacién del cancer en este segmento poblacional. Ante esta situacion, el sistema
publico del pais carecia de presupuesto para financiar tratamientos de quimioterapia, que
mostraban resultados promisorios en las infancias, por lo que el Ministerio de Salud (Minsal)
comienza a desarrollar en el aflo 1988 una estrategia para enfrentar el problema del cancer de
adultos e infantil. De esto, emerge el programa PANDA (Programa de Drogas Antineopldsicas
para Adultos) y PINDA (Programa Infantil Nacional de Drogas Antineoplasicas). La funcion inicial
del PINDA consistia en entregar financiamiento desde el nivel central para el tratamiento,
funcién que se ha ido perfeccionando y ampliando a través del tiempo. De esta forma, este
hito permitié que la oncologia enfocada en la poblacion infanto-adolescente del sistema
publico comenzara a desarrollarse, de manera que actualmente todo infante y/o adolescente
que padezca cancer y sean beneficiarios del sistema publico puedan tratarse con protocolos
de excelencia a lo largo del pais (15).

Desde la creacién de estos programas, se implementa la red oncoldgica de cancer infantil
compuesta por centros especializados, los cuales constituyen una “unidad de Oncologia
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Infantil” inserta en algunos hospitales del pais. Su cobertura considera a personas menores de
15 afios y posee tres tipos de centros diferenciados en base a su nivel de especializacién y
dependiendo de la poblacion asignada, es decir, de la cantidad de casos nuevos por afo. En la
actualidad, existen 20 centros, de distintos niveles de complejidad, que se encuentran

distribuidos en el territorio nacional:
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PLAN NACIONAL DE CANCER INFANTO-ADOLESCENTE (PNCI)
EN CHILE 2023-2028

Corresponde al primer plan de céncer dirigido exclusivamente a nifios, nifias y adolescentes
(NNA) en Chile. Se decide elaborar por razones relevantes en complejidad y distincion de estos
canceres sobre los de adultos, entre los cuales se encuentra (16): (i) que el cancer infanto-
adolescente tiene caracteristicas diferentes del cancer adulto, que hacen que su abordaje sea
diferente, (ii) requiere experticias y competencias en infanto-adolescencia en el grupo
elaborador, (iii) Chile tiene tradicion de un grupo de expertos multidisciplinario de la red de
cancer infantil nacional que trabaja en conjunto desde 1988 (PINDA), que ha sido aliado
estratégico en la generacién de politica publica, con resultados en sobrevida comparables con
paises de ingresos altos, (iv) la experiencia muestra que, siendo solo parte de un plan general,
queda invisibilizado respecto del componente adulto. Los datos oficiales mds actuales
disponibles indican que la incidencia alcanza los 676 casos al afio en el grupo etario de 0 a 19
afios y es de 519 casos en los menores de 15 afios, con una sobrevida estimada a 5 afios del
diagnodstico de 78%, porcentaje que se aproxima al nivel de sobrevida de paises de altos
ingresos (16).

Este plan nacional cuenta con pilares y objetivos a alcanzar: (i) pilar centros de excelencia, (ii)
pilar cobertura universal, (iii) pilar regimenes de tratamiento, (iv) pilar evaluacién y monitoreo
(16):

e Pilar centros de excelencia: se proponen 4 acciones prioritarias: (i) Diagndstico
oportuno y referencia-contrarreferencia, (ii) Fuerza de trabajo sanitaria para atencion
de NNA con cancer, (iii) Optimizacién de infraestructura y equipamiento, (iv) Cuidados
paliativos para NNA con cancer.

e Pilar de cobertura universal: se proponen dos acciones prioritarias: (i) Aumentar el
numero y la complejidad de los servicios para NNA con céancer, (ii) Cobertura para
intervenciones de alta prioridad para todos los NNA.

e Pilar de regimenes de tratamiento: se proponen dos acciones priorizadas: (i) Estandares
nacionales de manejo del cancer en NNA, (ii) Suministro de productos de calidad para
el tratamiento del cancer en NNA.

e Pilar de evaluacion y monitoreo: se prioriza desarrollo de registros de cancer en NNA 'y
sistemas de informacién relacionados.



EL ROL DEL GESTOR DE CASOS EN ONCOLOGIA DESDE LA
EVIDENCIA INTERNACIONAL

Desde la oncologia, surge la figura de gestores de casos oncoldgicos o navegador de pacientes
(concepto mas comunmente utilizado en USA y Canada para esta figura) cuyo objetivo es
facilitar la trayectoria de los pacientes mas vulnerables, marginados y desatendidos a través de
sistemas de salud fragmentados y complejos, ayudandolos a superar o aliviar las barreras de
acceso a la atencidn sanitaria requerida para su condicion de salud, muchas de ellas
estructurales, histéricas y profundas (17). El primer programa de gestores de casos oncoldgicos
fue puesto en marcha en 1990 en Estados Unidos por el Dr. Harold Freeman en respuesta al
Informe a la Nacion sobre el Cancer en los Pobres de la Sociedad Estadounidense de 1989
(18,19), y desde ese momento ha sido ampliamente implementado en USA (20), Canadd y
Europa (21). Existen también interesantes experiencias de colaboracién entre la fundacion de
la Sociedad Americana Contra EIl Cancer (ACS) y paises de medianos y bajos ingresos en Africa,
Ameérica Latina y en el Sudeste Asiatico, para entrenar profesionales y representantes de la
comunidad como gestores de casos oncoldgicos (20). Los programas de gestores de casos
oncoldgicos se definen como intervenciones basadas en una interaccién uno a uno entre un
gestor y un paciente. Se centra en identificar las barreras del sistema y las necesidades del
paciente para abordarlas integralmente y permitir un acceso oportuno a la atencion en salud
(22). Es un enfoque de intervencién individualizada que se adapta para satisfacer las
necesidades de cada paciente (23). El rol de un gestor de casos oncoldgico es ayudarlos en la
superacion de los desafios que limitan el acceso a la atencidon de salud y el cumplimiento de su
plan de cuidados, a través de una guia y colaboracion permanente (24,25).

Actualmente existen tres modelos de programas de gestores de casos oncoldgicos en funciéon
de la formacién y experiencia del gestor (17,22,23): (i) El primer modelo plantea que el rol del
gestor de casos oncoldgicos es el de ser un intermediario cultural que posea conocimiento
sustancial de la comunidad con la que trabaje, pudiendo provenir de esta o haber sido
pacientes de los programas de salud entregados a la comunidad donde esté desempefiando
su rol de gestor. Para ello no se requiere de un titulo profesional clinico, sin embargo, es
indispensable que sean miembros capacitados de la comunidad o trabajadores de la salud
comunitarios. (i) Un segundo modelo sefiala que los gestores que estén enfocados en asesorar
a los usuarios respecto de la deteccién, diagndstico, tratamiento y supervivencia deben tener
formacion profesional clinica. (iii) Un tercer modelo sugiere la conformacion de un equipo
multidisciplinario de gestores que incorpore tanto a aquellos gestores comunitarios como
profesionales, asistiendo al usuario bajo ambos modelos.

En nuestro pais, y al compas de las funciones definidas por reglamento para el gestor de casos
oncoldgico [19] de manera general se han agrupado las tareas a desarrollar por estas personas
en las siguientes seis areas (considerando los tres modelos sin distincién) (21-23,26): (i)



Navegacion basica o inicial (diagnostico de las necesidades y barreras e informacién general);
(ii) Educacion en relacion con las necesidades del paciente; (iii) Coordinacién del plan de
cuidados y de la atencion de salud directa; (iv) Gestidn de referencias y contrarreferencias
(intersectorial); (v) Apoyo psicosocial durante todo el proceso de enfermedad; (vi) Asistencia
durante ensayos clinicos y participacion en agrupaciones de pacientes y de autoayuda. Si bien
la normativa general chilena en materia del gestor de casos oncoldgicos ofrece estos
lineamientos, su implementacion practica puede variar en los diferentes territorios a nivel
nacional.

Existen investigaciones internacionales que han sistematizado y evaluado a la figura del gestor
de casos oncoldgicos. Se observa que, si bien el modelo de gestor de casos puede variar en su
implementacion, sus metas principales son: (i) superar las barreras para una atencién
oportuna, (ii) facilitar la coordinacién de la atencion, (iii) abordar la fragmentacién del sistema
sanitario y (iv) mejorar la prestacién de cuidados oncoldgicos de alta calidad centrada en la
persona (24). Estudios cualitativos respecto a este rol en Alemania han mostrado que los
pacientes perciben como de menor importancia el abordaje técnico y clinico de gestores de
casos oncoldgicos, a favor de recibir apoyo sobre necesidades socioemocionales y practicas de
adaptacion frente al diagndstico y tratamiento de cancer (27,28). Canadd ha sido pionero en
establecer guias de practica clinica para estandarizar el rol del navegador de pacientes y asi
garantizar la calidad de esta practica (29). Esta es una tarea pendiente en Chile, pero que puede
iniciarse en esta fase de implementacion inicial de la figura de gestor de casos oncoldgicos a
nivel nacional.

La evidencia también muestra que los programas de gestores de casos oncoldgicos tienen
resultados positivos, en términos de adherencia al tratamiento, efectividad clinica y costo-
efectividad, reduciendo el impacto financiero para las familias y el sistema, mejorando la
satisfaccion usuaria y la calidad de vida (18,30,31). La mejora en la adherencia al tratamiento,
y la adopcién de acciones de autocuidado oportunas (dado, especialmente, por una mejor
percepcion de autoeficacia por parte de los pacientes que han contado con gestores de casos
oncoldgicos) ha sido observado en estudios de cancer de mama, cervical, colorrectal y de
prostata (18,25,32—-34). Un aspecto que se indica como relevante en la evidencia es el
momento en el que se inicia el apoyo de gestores. Los pacientes que se encuentran en medio
de un posible diagndstico de cancer o que enfrentan un régimen de tratamiento complejo con
relevantes efectos adversos, pueden facilmente entrar en una espiral de miedo, confusion,
angustia y aislamiento o subestimar la gravedad de la situacidn. Estas situaciones dificultan la
toma de decisiones y la adherencia al tratamiento, es por esta razén que la asistencia en la
trayectoria terapéutica del paciente debe iniciarse tan pronto como sea posible vy
acompafiandolo, ojala, durante todo el trayecto de la enfermedad (25).

Asimismo, la evidencia reporta la importancia de tomar en consideracion a cuidadores de
pacientes con cancer ya que la gran mayoria de los pacientes recurren a la ayuda exclusiva de
familiares y amigos cercanos, y solo un pequefio grupo se apoya en cuidadores profesionales.



Por lo mismo, se sostiene que miembros familiares cercanos al paciente, cuidadores de estos,
se hacen parte integral en la trayectoria de la enfermedad y, por lo mismo, son actores
significativos en la trayectoria de la atencién del cancer (35).

GESTORES DE CASOS EN ONCOLOGIA Y EN POBLACION
INFANTO-ADOLESCENTE ONCOLOGICA EN CHILE

La autoridad sanitaria, ha determinado roles claves dentro de la Red Oncoldgica Nacional,
recalcando la creacion de diversos cargos, entre los que destaca el gestor de casos oncoldgicos,
profesional a cargo de acompafiar directamente al paciente y su red de apoyo, asi como
gestionar, monitorear y coordinar todo su proceso de atencion de salud (36). Se crea para dar
respuesta a uno de los problemas que tenia el sistema, la “fragmentacion”, con el objetivo
claro de trabajar en la coordinacion y dar continuidad a la atencién del paciente. Se define
como un profesional de enlace en el establecimiento que acompafia al paciente en su ruta y
facilita la navegacion en todas las etapas del proceso clinico. La implementacion de esta figura
tiene mayor madurez en Europa, USA y Canad3, siendo aun incipiente en América Latina. Los
resultados de eficacia, efectividad y costo-efectividad de la incorporacion de gestores de casos
oncoldgicos a nivel mundial sugieren que es una figura favorable (18). Este nuevo rol se inserta
en un modelo de gestién oncoldgico de curso de vida, tal y como ha sido propuesto por la
autoridad sanitaria.

El principal rol del gestor de casos oncoldgicos, incluyendo por supuesto a los que ven a la
poblacion infanto-adolescente, es el de coordinacion de la ruta de atencién del paciente desde
su ingreso hasta el alta o derivacién. Esta es una funcion especifica en el marco de una
organizacion mas compleja de cada servicio de salud en oncologia en el pais. Los tres objetivos
concretos (36,37) son (i) acompafiar de manera directa al NNA con diagndéstico de cancery su
familia /cuidadores, (ii) adecuar la atencion a las necesidades de la persona, las demandas de
sus familiares, cuidadores y la comunidad. Es un proceso humano y social que se apoya en la
influencia interpersonal, del liderazgo, la participacion y de la comunicacion; y (iii) coordinar la
continuidad del cuidado asegurando que los usuarios reciban el tratamiento y los recursos de
manera oportuna. Tienen a cargo cinco dimensiones del cuidado (manejo de tratamiento,
apoyo para el autocuidado, abogacia y negociacion, apoyo psicosocial, y seguimiento vy
revision), sobre las cuales ejercen acciones en torno a componentes especificos de la gestion
de casos, que son: busqueda de caso, evaluacion, planificacion de la atencion, coordinacion de
la atenciodn, y cierre del caso. Este esfuerzo ocurre de manera coordinada con el referente de
cancer del servicio de salud (SS), coordinador red oncoldgica SS, gestor de camas SS-Hospital,
y Encargado GES SS-Hospital. El trabajo conjunto y coordinado de todos los responsables de la
gestiodn clinica, es clave para lograr el objetivo.
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A pesar de las ya dos décadas de historia de los programas de gestion de casos de pacientes
oncoldgicos en el mundo, aun existen desafios por enfrentar. La implementacion de este rol es
aun incipiente en América Latina, donde se hace todavia mas imprescindible su ejecucion
dadas las altas barreras de acceso e ineficiencias en las diversas areas de atencion de los
sistemas de salud, asi como barreras asociadas a las desigualdades sociales estructurales de
las sociedades. Incluso en Estado Unidos, Canada y paises de Europa, que ya han
implementado la figura de gestores de casos oncoldgicos, aun existen brechas en la
estandarizacion de las funciones y tareas de este rol y en la determinacién y medicion de
indicadores de resultados e impacto (30). Lo anterior dificulta identificar con precision las
mejores practicas y apoyar los esfuerzos de incorporacién de este rol dentro de las politicas de
salud. Estos desafios de implementacién de gestores/as oncoldgicos estan también
fuertemente influenciados por las necesidades, experiencias y expectativas de los usuarios
cuando enfrentan un proceso de cancer, habitualmente marcado por el anhelo de una
atencion integral, sensible, fluida y de calidad. Se ha observado incluso que la mirada
biomédica hegemodnica de los sistemas de salud puede tender a subestimar y resistir la
instauracion de este tipo de figuras, o a enfocarlos en una asistencia netamente clinica y de
gestidon, y no en el acompafiamiento terapéutico personalizado e integral (18).

Con todo, si bien la evidencia cientifica internacional disponible sugiere un valor positivo de la
incorporacion de gestores de casos oncoldgicos 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 como 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 atencion en
cancer, mejorar la prestacion de cuidados oncoldgicos, entre otras funciones que mejoran la
experiencia de pacientes oncoldgicos y sus familias en el sistema de salud.
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PREGUNTA DE INVESTIGACION Y SUPUESTOS

En el marco de la reciente Ley Nacional del Cancer (LEY 21258 del 03 de octubre del 2020) y el
Plan Nacional de Cancer Infanto-adolescente (2023-2028) surge la siguiente pregunta de

investigacion:

éCudles son las experiencias, necesidades y expectativas en torno a la nueva figura de gestores
de casos oncoldgicos, segln la percepcion de cuidadores, equipos oncolégicos y gestores de
casos enfocados en poblacion infanto-adolescente en el territorio nacional?

Supuestos de investigacion

1. Dada la reciente configuracién de la figura de gestores de casos oncoldgicos en el pais,
existe escasa sistematizacién en relacién con esta figura en el sistema de salud en Chile.

2. Existe un vacio de estandarizacion del perfil y rol de gestores de casos oncoldgicos en
Chile, por lo que se presume que los diferentes territorios del pais implementan de
manera diferenciada esta figura dentro del sistema de salud, lo cual supone que en
algunos territorios y regiones esta figura esté mas potenciada y se estén desarrollando
buenas prdcticas, que requieren ser rescatadas para posterior escalamiento a nivel
nacional, versus otras localidades y regiones donde la instalacion de la figura dentro de
los equipos de salud oncoldgicos es aun limitada.

3. Existe escaso conocimiento de la figura de gestores de casos oncoldgicos entre la
poblacién infanto-adolescente y sus cuidadores, usuarios/as del sistema de salud
publico y en las comunidades del pais en general.

12



OBJETIVOS INVESTIGACION

Objetivo general

Indagar en las experiencias, necesidades y expectativas en torno a la figura de gestores de

casos oncoldgicos, segln la percepcién de cuidadores, equipos oncoldgicos y gestores de casos

en poblacién infanto-adolescente el territorio nacional; en el marco de la reciente Ley Nacional

del Cancery el Plan Nacional de Cancer Infanto-adolescente (2023-2028).

Objetivos especificos

1.

Indagar en las percepciones del funcionamiento de la red de oncologia infanto-
adolescente a nivel nacional, segun los distintos actores.

Develar las percepciones y expectativas de los distintos actores sobre el Plan Nacional
del Cancer infanto-adolescente.

Profundizar en la experiencia de implementacion de gestores oncoldgicos de pacientes
infanto-adolescentes, segln los equipos oncolégicos, cuidadores y lideres de pacientes
oncoldgicos infanto-adolescentes.

Indagar en necesidades y expectativas en torno a la figura de gestores de casos
oncoldgicos en poblacién infanto-adolescente segun los distintos actores.

Establecer recomendaciones para el perfil y la implementacion del rol de gestores de
casos oncoldgicos en poblacion infanto-adolescentes, a partir de experiencias de los
distintos actores.
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METODOLOGIA

Disefio de estudio

Estudio exploratorio y descriptivo, que se sitla desde el paradigma de investigacién cualitativo.
En este marco, la investigacion cualitativa busca indagar en como las personas dan sentido a
su entorno social y de qué manera lo interpretan (38). Dado el foco en la complejidad respecto
a los fendmenos estudiados, en investigacion cualitativa se trabaja con pocos casos para
profundizar en el significado del objeto de estudio, comprendiendo la realidad a través de
métodos y técnicas que producen datos narrativos (39).

El disefio contemplado es un estudio de caso multiple, entendido como un disefio
metodoldgico en el que el investigador explora multiples sistemas acotados (es decir, varios
casos) a través de una recopilacién de datos en profundidad y desarrollando una comprension
profunda del tema de estudio (40). Desde este marco metodoldgico, se propone un estudio
que se acerque a la realidad general del fendmeno de estudio, a partir del levantamiento de
informacion en macrozona norte, centro y sur.

Muestra del estudio:

Se seleccionaron participantes que cumplieran con los siguientes criterios de inclusion (i) sean
mayores de edad; (ii) tengan acceso a Internet para realizar entrevistas en formato digital si asi
lo prefieren; ; (iii) correspondan al perfil de actores sociales a abordar en el estudio: ejerzan o
hayan ejercido como gestores de casos oncoldgicos en poblacion infanto-adolescente; sean
parte de equipos de salud oncoldgicos de poblacion infanto-adolescente; cuidadores de
pacientes oncoldgicos infanto-adolescentes de los territorios a abordar. Criterios de exclusion:
cuidadores de infanto-adolescentes cuyo diagndstico se haya realizado hace mas de cinco afios
desde la fecha de contacto, dada la reciente incorporacion de los gestores de casos oncolégicos
al sistema de salud.

La muestra se constituyd de acuerdo con criterios tedricos y practicos, tomando en cuenta la
factibilidad de la asociacién con equipos de trabajo situados en las regiones seleccionadas para
el estudio. El total de participantes propuestos corresponde a un arranque muestral minimo
de 54 personas, numero que fue alcanzado y tras el cual se detuvo la realizacidon de entrevistas
al haberse logrado el criterio de saturacién de la informacion, entendida esta como el punto
en investigacion cualitativa donde ya no se encuentran datos adicionales.

Reclutamiento de participantes:

a. Gestores de casos oncologicos en poblacion infanto-adolescente (N=6, 2 por macrozona).
Reclutamiento: se invitd a participar a todos los gestores de casos oncoldgicos en poblacion
infanto-adolescente del pais. Se les invitd por medio de correo electrdnico, previa autorizacion
correspondiente.
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b. Profesionales de salud pertenecientes a equipos oncoldgicos en poblacion infanto-
adolescente (N=24, 8 por macrozona). Reclutamiento: al igual que para gestores de caso, se
invitd a participar a diversos profesionales de salud pertenecientes a equipos oncolégicos de
las tres macrozonas (médicos oncdlogos, enfermeras, psico-oncélogos, radioterapeutas, entre
otros) por medio de correo electrénico, previa autorizacién correspondiente.

c. Cuidadores y lideres de pacientes oncolégicos de poblacion infanto-adolescente: (N=24, 8
por macrozona). Reclutamiento: se invité a participar a cuidadores de pacientes con cancer
infanto-adolescente de cada macrozona. El contacto con los cuidadores y lideres de
agrupaciones de pacientes oncoldgicos infanto-adolescentes fue facilitado en un inicio por los
investigadores del estudio pertenecientes a los servicios de salud abordados por el estudio, y
posteriormente se continud por técnica de bola de nieve.

Recolecciéon de informacion:

La recoleccion de informacién fue a través de entrevistas individuales semi- estructuradas,
entendidas estas como una conversacidon cara a cara entre el investigador y el sujeto
informante donde se explora un tema mediante preguntas a partir de una guia que recoge los
aspectos que quieren ser explorados (39).

Las entrevistas se realizaron de manera presencial como de forma online, a través de la
plataforma Zoom, mediante la contratacion de una cuenta especifica para el estudio. El
formato de la entrevista quedd a eleccién de los y las participantes del estudio, segun su
conveniencia. Para el caso de las entrevistas presenciales, estas se realizaron Unicamente con
las cuidadoras en casas de acogida, dependiendo la disponibilidad y eleccion de ellas.

Analisis:

Se realizé la transcripcion Verbatim del total de las entrevistas semiestructuradas a un
documento de Word y luego analizadas tematicamente conforme a las categorias orientadoras
del guidn de entrevista, pero admitiendo también categorias emergentes desde la voz de los
mismos participantes. El analisis se apoyo en el uso del software AtlasTi.

Aspectos éticos:

El proyecto involucra la participacion de seres humanos por lo que para el andlisis ético se tiene
en cuenta los requisitos bdsicos que cualquier investigacion en salud con seres humanos debe
cumplir: valor social, validez cientifica, seleccién equitativa de los sujetos de investigacion,
analisis favorable de la proporcién riesgo-beneficio, evaluacion independiente del protocolo
por un comité ético-cientifico, consentimiento informado de los sujetos participantes, vy el
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respeto de los interés, necesidades y derechos del sujeto participante durante todo el
protocolo de investigacion.

Respecto al resguardo de la confidencialidad, el equipo investigador se guia por la Declaracion
de Singapur y las leyes chilenas de proteccion de los participantes en investigacion (Ley 20.120
y su reglamento y la Ley 19.628).

El proyecto ha sido evaluado y aprobado por el Comité de Etica de la Investigacion de la
Facultad de Medicina Clinica Alemana, Universidad del Desarrollo, el cual cuenta con
acreditacion pertinente (codigo nimero 2024-01).
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RESULTADOS

Los resultados se presentan en seis apartados, seguin los objetivos del estudio y la percepcion
de todos los actores que participaron: cuidadores y/o lideres de la sociedad civil, profesionales
de la salud y gestores oncolégicos de poblacion infanto-adolescente. El primer apartado
presenta una descripciéon de la muestra del estudio. Luego, el segundo desarrolla la
caracterizacion y percepcion de los participantes sobre el funcionamiento de la Red de
Oncologia Infanto-adolescente a nivel nacional. El tercero, aborda las percepciones y
expectativas de los participantes sobre el Plan Nacional del Cancer Infanto-adolescente (PNCI),
mientras que el cuarto profundiza en las expectativas y necesidades de los participantes en
torno a la figura de los gestores de casos oncolégicos. El quinto apartado, presenta la
experiencia de implementacién de los gestores oncoldgicos de pacientes infanto-adolescentes,
en relacién a la definicién del rol, las barreras y facilitadores para su implementacién, y los
aportes de esta figura en cada centro de salud. Por ultimo, la quinta seccién sistematiza las
recomendaciones que entregan los entrevistados para el perfil e implementacién del rol de
gestores de casos oncoldgicos en poblacion infanto-adolescente.

1. Descripcién de la muestra de estudio.

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. En cuanto a los gestores de casos, destaca que todas las entrevistadas son de sexo
femenino y de profesion enfermeras. Las edades van desde los 32 hasta los 46 afios. Por su
lado, entre los profesionales de la salud se encuentran odontopediatras, hemato-oncdélogos,
trabajadores sociales, psicologos, psico oncélogos, enfermeros, kinesidlogos, entre otros.
Destaca que tan solo dos de los participantes son de sexo masculino. Las edades de los
participantes van desde los 28 hasta los 59 afios. Respecto al grupo de cuidadoras, de las 24
entrevistadas 4 también ejercen un rol como lideres de organizaciones de la sociedad civil. Dos
se encuentran en la macrozona centro y otras dos en la macrozona sur. A su vez, destaca que
todas son de sexo femenino y la gran mayoria se dedica exclusivamente al cuidado de su hija/o
diagnosticado con cancer. Las edades van desde los 26 afios hasta los 54 afios.
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n Tipo de participante Profesion/actividad Macrozona Sexo Edad
1 Gestor de casos Enfermero Norte Femenino -
2 Gestor de casos Enfermero Norte Femenino 46
3 Gestor de casos Enfermero Norte Femenino 32
4 Gestor de casos Enfermero Centro Femenino 32
5 Gestor de casos Enfermero Centro Femenino -
6 Gestor de casos Enfermero Centro Femenino 38
7 Gestor de casos Enfermero ur Femenino 32
8 Gestor de casos Enfermero Sur Femenino 33
9 Gestor de casos Enfermero Sur Femenino 33
10 Equipo de salud Odontopediatra Norte Femenino 58
11 Equipo de salud Hemato oncélogo Norte Masculino -
12 Equipo de salud Hemato oncélogo Norte Femenino 36
13 Equipo de salud Trabajador social Norte Femenino 59
14 Equipo de salud Psicéloga Norte Femenino 35
15 Equipo de salud Oncélogo Norte Femenino 49
16 Equipo de salud Kinesidlogo Norte Femenino 34
17 Equipo de salud Oncologo Centro Femenino 56
18 Equipo de salud Enfermero Centro Femenino 38
19 Equipo de salud Psico oncélogo Centro Femenino 39
20 Equipo de salud Enfermero Centro Femenino 50
21 Equipo de salud Enfermero Centro Femenino 43
22 Equipo de salud Médico pediatra Centro Femenino 32
23 Equipo de salud Enfermero Centro Femenino 28
24 Equipo de salud Enfermero Sur Femenino 34
25 Equipo de salud Enfermero Sur Femenino 48
26 Equipo de salud Hemato oncélogo Sur Masculino 37
27 Equipo de salud Enfermero Sur Femenino 29
28 Equipo de salud Trabajador social Sur Femenino 48
29 Equipo de salud Hemato oncélogo Sur Femenino 41
30 Equipo de salud Hemato oncélogo Sur Femenino 38
31 Cuidadora Trabajo de cuidados Norte Femenino 38
32 Cuidadora Trabajo de cuidados Norte Femenino 45
33 Cuidadora Trabajo de cuidados Norte Femenino 46
34 Cuidadora Trabajo de cuidados Norte Femenino 33
35 Cuidadora Trabajo de cuidados Norte Femenino 32
36 | Cuidadoray lider sociedad civil Arquitecto Centro Femenino 41
37 Cuidadora Técnico en turismo Centro Femenino 53
38 Cuidadora Educadora social Centro Femenino 46
39 Cuidadora Trabajo de cuidados Centro Femenino 42
40 Cuidadora Dirigente social /cuidadora Centro Femenino 47
41 Cuidadora Profesora Centro Femenino 35
42 Cuidadora Técnico en educacion/cuidadora Centro Femenino 33
43| Cuidadoray/lider sociedad civil Administrador de servicios Centro Femenino 46
44 Cuidadora Ingenenieriaen informacién/cuidadora|  Centro Femenino 39
45 Cuidadora Profesora educacion diferencial Centro Femenino 28
46 | Cuidadoraylider sociedad civil |Duefia de casa/voluntariado oncoldgico Sur Femenino 57
47 Cuidadora Asistente de hogar Sur Femenino 28
48 Cuidadora Trabajo de cuidados ur Femenino 43
49 Cuidadora Trabajo de cuidados Sur Femenino 36
50 Cuidadora Contador/Duefia de casa Sur Femenino 54
51 Cuidadora Asistente de educacién/cuidadora Sur Femenino 35
52 Cuidadora Técnico en parwulo Sur Femenino 26
53 Cuidadora Chef Sur Femenino 41
54 | Cuidadoray lider sociedad civil Trabajadora social Sur Femenino 38
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2. Caracterizacion y percepcion sobre el funcionamiento de la Red de Oncologia
Infanto-adolescente a nivel nacional.

Esta red, que se basa en la Red PINDA (Programa Integral Nacional de Drogas Antineoplasicas),
es descrita por los participantes como una red bien estructurada en cuanto a funciones, roles
y tiempos de respuesta, con flujos de derivacién bien definidos entre instituciones. Los
profesionales que trabajan en la red se caracterizan por una fuerte cohesién entre ellos, se
conocen entre siy mantienen una comunicacion fluida a través de diversos canales. Entre estos
canales de comunicacion se encuentran:

e Reuniones periddicas: como las Jornadas PINDA, donde profesionales de diferentes
hospitales y regiones se relinen para compartir experiencias y discutir casos clinicos.

e (Capacitaciones especificas por estamento: estas capacitaciones permiten a los
profesionales de la red mantenerse actualizados sobre los ultimos avances en
oncologia infantil y unificar protocolos de atencion.

e Grupos de WhatsApp: estos grupos facilitan la comunicacion diaria entre profesionales
de diferentes centros, permitiendo resolver dudas, compartir protocolos y generar
redes de apoyo.

Los participantes valoran positivamente estas instancias de comunicacion, ya que les permiten
trabajar en red de manera colaborativa, aprendiendo unos de otros y brindando una atencién
mas coordinada a los pacientes. Sin embargo, a pesar de las fortalezas de la red, los
participantes también identifican dreas que necesitan mejorar:

e Incorporacién de la atencion primaria de salud y los cuidados paliativos: se percibe una
falta de integracion de la atencién primaria de salud en la red, lo que dificulta la
deteccién temprana de casos vy la derivacion oportuna. Ademas, se reconoce que los
cuidados paliativos para nifios, nifias y adolescentes con cancer no estan bien
articulados con la red.

e Descentralizacidon de los servicios: existe una percepcion de concentracidn de recursos
y especialidades en la Regién Metropolitana, lo que genera inequidades en el acceso a
la atencion para pacientes de otras regiones. Los participantes sugieren fortalecer los
centros integrales en regiones y mejorar los procesos de traslado de pacientes entre
regiones, para garantizar un acceso equitativo a la atencion.

e Acceso a especialistas y tratamientos complejos: se menciona la dificultad para acceder
a especialistas, exdamenes e intervenciones complejas, como la radioterapia infantil y el
trasplante de médula dsea, lo que genera largas esperas y mayor carga para las familias.

e Inequidades en la distribucion de recursos: se percibe una inequidad en la distribucion
de recursos entre oncologia en poblacién infanto-adolescente y de adultos, con mayor
inversion en la atencion de adultos, lo que impacta en la disponibilidad de personal,
infraestructura y capacitacion en oncologia infanto-adolescente.

e Procesos de referencia y contrarreferencia: se observan dificultades en los procesos de
referencia y contrarreferencia entre distintos niveles de atencidon, especialmente en
regiones, lo que genera demoras en la atencion y pérdida de informacion sobre los
pacientes.
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e Participacidon de cuidadores y familias: se percibe que aln se debe potenciar ain mas
la participacién de cuidadores y las familias para la deteccién de necesidades, lo que
podria realizarse a través de organizaciones de la sociedad civil.

La Red de Oncologia Infanto-adolescente en Chile se caracteriza por una estructura solida y
una fuerte cohesion entre los profesionales que la conforman. Sin embargo, se requiere
abordar las brechas en la integracion de la atencion primaria de salud, cuidados paliativos y la
descentralizacion de servicios, para garantizar una atencion integral, equitativa y de calidad
para todos los nifios, nifias y adolescentes con cancer en el pais.

Tabla 1. Sintesis caracterizacidén y percepciones sobre la red de oncologia infanto-juvenil.

Caracterizacion y percepciones red de oncologia infanto-juvenil

Caracterizacion de la
estructura de la red

Red altamente estructurada en funciones, roles y tiempos
de respuesta, con flujos de derivacion claros entre
instituciones.

Caracterizacion y percepcion
sobre la comunicacién y
coordinacién de la red

Fuerte cohesion entre profesionales, se conocen entre si'y
mantienen una comunicacion fluida a través de diversos
canales.

Percepcién de aspectos por
mejorar

Falta de incorporacidn de la atencién primaria y cuidados
paliativos a la red.

Concentracidn de servicios, capacidades y especialistas en
Santiago, generando inequidades y mayor carga para
familias de otras regiones.

Dificultades en el acceso a especialistas, exdmenes e
intervenciones complejas (radioterapia y trasplante de
médula), con esperas prolongadas.

Inequidades en la distribucién de recursos entre oncologia
pediatrica y de adultos.

Procesos de referencia y contrarreferencia entre distintos
niveles de atencidn, especialmente en regiones.

Percepcion de aspectos que
se deben continuar
fortaleciendo

Cohesidén y buena comunicacién entre centros y
profesionales, debido a la protocolizacién de procesos.
Avances en la descentralizacion con la instalacidon de nuevos
centros integrales en regiones.

Mayor participacién de cuidadores y familias en la atencién,
influenciada por organizaciones de la sociedad civil.
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3. Percepciones y expectativas sobre el Plan Nacional del Cancer Infanto-

adolescente (PNCI)

En general, los participantes valoran positivamente la existencia de un plan especifico para la

oncologia pediatrica, ya que visibiliza las necesidades de este grupo y permite orientar la

destinacién de recursos especificos para su atencién. Se destaca la importancia de que el PNCI

sea un documento exclusivo para nifios, nifias y adolescentes, reconociendo las caracteristicas

Unicas de este tipo de cancer y diferenciandolo del cancer en adultos. Los participantes

perciben el plan como un avance significativo en la atencién oncoldgica pediatrica en Chile, y

depositan en él grandes expectativas para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus

familias. A continuacion, se detallan las principales percepciones y expectativas de los

participantes.

Percepciones:

Visibilizacién y destinacion de recursos: los participantes valoran que el PNCI visibilice
la oncologia pediatrica como un area prioritaria dentro del sistema de salud, lo que
esperan se traduzca en una mayor destinacién de recursos para mejorar la atencion.
Se menciona la importancia de aumentar el nimero de profesionales en dreas con
brechas, como enfermeria, psicologia, nutriciéon y trabajo social, para brindar una
atencion integral y de calidad.

Estructuray respaldo tedrico: el PNCl aporta estructuray respaldo tedrico a la atencién
oncoldgica pediatrica, unificando protocolos y metas a nivel nacional. Se reconoce la
integracion de otras disciplinas, como nutricion, psicologia y terapias complementarias,
como un avance importante para abordar las necesidades integrales de los pacientes.
Asimismo, se valora la inclusién de la educacion a familias, lo que permite que los
cuidadores comprendan mejor la enfermedad y el proceso de atencion.
Complemento a la Red PINDA: algunos participantes sefialan que el PNCI viene a
complementar y fortalecer la estructura de procesos que ya estaban funcionando de
manera adecuada gracias a la Red PINDA. Se percibe al plan como una herramienta
para consolidar y mejorar los procesos existentes.

Inquietudes sobre la implementacion practica de algunas propuestas: especialmente la
incorporacion de adolescentes a la atencion pediatrica, requiriendo adaptaciones en
espacios fisicos, conocimientos de profesionales, flujos de atencion y GES.
Preocupacion por la necesidad de fortalecer el apoyo en salud mental para
adolescentes. Se requiere mayor cantidad de profesionales en salud mental.
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Expectativas:

e Mejor acceso a tratamiento y seguimiento: se espera que el PNCI facilite el acceso a
tratamientos oportunos y de calidad para todos los nifios, nifias y adolescentes con
cancer en Chile. Se menciona la importancia de reducir las brechas de acceso a
tratamientos complejos, como la radioterapia infantil y el trasplante de médula ésea.
Asimismo, se espera que el plan fortalezca la etapa de seguimiento, asegurando una
atencion continua y de calidad para los pacientes después de finalizar el tratamiento.
lgualmente, se espera una mejor integracién de cuidados paliativos.

e Aumento del apoyo psicosocial: se espera que el PNCI promueva un mayor apoyo
psicosocial para los pacientes y sus familias. Se menciona la necesidad de fortalecer los
servicios de salud mental, tanto para los NNA como para sus cuidadores, y de brindar
apoyo en la gestion de necesidades econdmicas y sociales que surgen a raiz de la
enfermedad.

e Fortalecimiento del trabajo interdisciplinario: se espera que el PNCI fomente la
creacién de equipos interdisciplinarios que aborden las necesidades integrales de los
pacientes, incluyendo aspectos médicos, psicologicos, sociales y educativos. Se
menciona la importancia de trabajar en red con otros actores del sistema de salud,
como la atencién primaria, los servicios de rehabilitacion y las organizaciones de la
sociedad civil.

e Definicion clara del rol del gestor de casos: se espera que el PNCI defina claramente el
rol del gestor de casos oncoldgicos pediatricos, incluyendo sus funciones,
responsabilidades y competencias. Se menciona la importancia de incorporar al gestor
de casos en las distintas etapas de la atencion, desde la sospecha hasta el seguimiento,
para asegurar una atencién coordinada y centrada en las necesidades del paciente y su
familia.

e Regulacion de las casas de acogida: se espera que el PNCl regule las casas de acogida a
nivel nacional, asegurando informacion y acceso para las familias que deben trasladarse
a otras regiones para recibir tratamiento. Se menciona la importancia de establecer
estandares de calidad para las casas de acogida y de garantizar el financiamiento para
su funcionamiento.

e Lineamientos adaptables a las realidades locales: se espera que el PNCI considere las
particularidades de cada territorio, incluyendo a la poblacion migrante y las
necesidades especificas de cada regién. Se menciona la importancia de que los
lineamientos del plan sean flexibles y adaptables, para que puedan ser implementados
de manera efectiva en diferentes contextos.

e Mayor participacion ciudadana: en la formulacion del PNCI para considerar las
necesidades de cuidadores y familias que no estan vinculados a agrupaciones, con un
énfasis en la humanizacién de la atencién.
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e Atencidn a adolescentes: se espera que se generen protocolos actualizados para su

acompafiamiento y gestion, considerando las interacciones entre pacientes de distintas

edades y necesidades especificas de este grupo.

El Plan Nacional del Cancer Infanto-adolescente (PNCI) es percibido como una herramienta

valiosa para mejorar la atencion oncolégica pediatrica en Chile. Los participantes tienen

grandes expectativas sobre el impacto del plan en la calidad de vida de los pacientes y sus

familias, y esperan que se aborden las necesidades especificas de este grupo, considerando las

particularidades de cada territorio.

Tabla 2. Percepciones y expectativas sobre el Plan Nacional del Cancer Infanto-adolescente

Percepciones y expectativas sobre el Plan Nacional del Cancer Infanto-adolescente

Percepciones

Valoracién positiva de un plan especifico para oncologia pediatrica,
visibilizando sus necesidades y permitiendo la destinacion de recursos.
Se destaca el aumento de profesionales en areas con brechas.
Algunos participantes perciben el PNCl como un complemento a la
estructura ya existente gracias a la Red PINDA, mejorando y
profundizando procesos que ya funcionaban adecuadamente.
Inquietudes sobre la incorporacién de adolescentes a la atencién
pediatrica.

Expectativas

Se espera una mayor participacion ciudadana.

Se enfatiza la necesidad de cuidados paliativos para este grupo.

Mejor definicién de la atencién a adolescentes.

Fortalecimiento del acompafiamiento en salud mental para los
cuidadores. Se espera que el PNCI promueva el desarrollo de equipos
interdisciplinarios para abordar las necesidades de pacientes y familias
en alimentacién, salud mental y rehabilitacion.

Mayor atencidn a la etapa de seguimiento, con un rol activo del gestor
de casos para coordinar controles, mantener contacto con las familias
e informar sobre los pasos a seguir.

Definicidn clara del rol del gestor de casos dentro del PNCly en las
distintas etapas de la atencion.

Regulacién de las casas de acogida a nivel nacional, asegurando
informacioén y acceso para las familias.

Lineamientos adaptables a las realidades locales, incluyendo a
poblacién migrante y particularidades de cada territorio.
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4. Experiencia de implementacién de gestores/as oncoldgicos de pacientes

infanto-adolescentes

Se desprende del analisis que la implementacion de esta figura ha sido un proceso complejoy

heterogéneo, adaptandose a las necesidades y recursos de cada centro de salud. A

continuacién, se presenta como los participantes relatan que han definido el rol y labores del

gestor de casos oncoldgico.

Definicidn del rol:

Lineamientos generales: los participantes sefialan que el rol del gestor se definié en los
establecimientos en base a lineamientos generales provenientes del Ministerio de
Salud. Estos lineamientos se enfocan en el acompafiamiento a las familias y en la
facilitacién de los procesos administrativos, sin profundizar en los procesos particulares
que se acompafarian y gestionarian.

Adaptacion local: cada centro ha ido adaptando el rol a sus necesidades locales,
considerando la disponibilidad de recursos humanos, espacios fisicos y la complejidad
de la institucion. Esta falta de estandarizacion ha generado diversidad en las funciones
y responsabilidades de los gestores.

Complejidad y cantidad de casos: la definicion del rol también se ve influenciada por la
complejidad de la institucion y la cantidad de casos que recibe. En centros de mayor
complejidad, con mayor cantidad de pacientes, el rol del gestor tiende a ser mas amplio
y especializado.

Labores generales:

A pesar de la complejidad en la definicién del rol, se pueden identificar labores generales que

se asocian al cargo del gestor de casos oncoldgicos.

Seguimiento de procesos: el gestor se encarga de seguir todos los procesos del
paciente, desde que toma contacto con la unidad de oncologia hasta que se da el alta
y termina el seguimiento. Esto implica coordinar y gestionar diversos aspectos de la
atencion, como la realizacién de exdmenes, consultas médicas, derivaciones y acceso a
tratamiento.

Identificacion de nodos criticos: a partir del seguimiento de los procesos, el gestor
puede identificar los puntos criticos que dificultan la atencidén oportuna y de calidad.
Esto permite proponer soluciones y mejoras a los procesos, para que los pacientes y
sus familias transiten de manera mas fluida por el sistema de salud.
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e Gestion y coordinacion: el gestor se encarga de gestionar y coordinar con distintas
unidades dentro del hospital, como la oficina GES, gestiéon de camas, unidades de
examenes, unidades de trasplante y unidades de urgencia. También coordina con
profesionales de diferentes areas, como médicos, enfermeras, trabajadores sociales,
psicodlogos y nutricionistas.

e Participacion en reuniones: el gestor participa en reuniones clinicas y comités
oncoldgicos, donde se discuten los casos de los pacientes, se toman decisiones sobre
los tratamientos y se coordinan los procesos de atencion. Esta participacién permite al
gestor mantenerse actualizado sobre la situacion de los pacientes y abogar por sus
necesidades.

e Acompafiamiento y continuidad: el gestor brinda acompafiamiento a los pacientes y
sus familias durante todo el proceso de atencién, resolviendo dudas, brindando
informacion y contencién emocional. Su rol es fundamental para asegurar la
continuidad de la atencién y evitar que los pacientes se pierdan en el sistema.

Diferencias regionales:

e Mayor complejidad en la zona central: en la zona central del pais, donde se concentran
los hospitales de mayor complejidad y exclusivamente pediatricos, el rol del gestor
suele estar mas instalado y definido. Esto se debe a la mayor disponibilidad de recursos
humanos y econémicos, y a la experiencia acumulada en la atencién de pacientes
oncoldgicos pediatricos.

e Menor desarrollo en la zona sur y norte: en las zonas sur y norte del pais, donde los
hospitales suelen ser de menor complejidad y no exclusivamente pediatricos, la
implementacién del rol de gestor ha sido mas lenta y desigual. En algunos casos, el rol
se divide entre las necesidades de pacientes pedidtricos y adultos, lo que limita la
capacidad de brindar una atencién especializada a los nifios, nifias y adolescentes.

La implementacion de la figura del gestor de casos oncoldgicos en Chile se encuentra en
diferentes etapas de desarrollo. Si bien se reconoce su importancia para mejorar la atencion
de los pacientes y sus familias, se plantea la necesidad de generar lineamientos mas claros y
especificos respecto al rol, definiendo claramente sus funciones, responsabilidades vy
competencias. Se requiere, ademds, destinar los recursos necesarios para su implementacion
a nivel nacional, considerando que esta implementacion pueda responder a las
particularidades de cada territorio.
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Tabla 3. Sintesis del proceso de definicién del rol y labores de los gestores oncoldgicos de
pacientes infanto-adolescentes.

Definicién del rol y labores

Los lineamientos del Ministerio de Salud definen al gestor como un acompaniante de las
familias, facilitando procesos administrativos. Sin embargo, cada centro ha adaptado el rol
a sus necesidades y recursos.

Se observa una desigualdad regional en la implementacién, con centros de mayor
complejidad (principalmente en Santiago) con mayor capacidad de ejecutar el cargo. En
centros no exclusivamente pediatricos, el rol se divide entre adultos y nifios, lo que puede
afectar la atencidn.

A partir de las entrevistas, las funciones y roles del gestor se pueden agrupan en: a)
identificar el flujograma de atencién y detectar nodos criticos para la implementacién de
soluciones, b) gestionar y coordinar con distintas unidades, c) participar en reuniones
clinicas y comités oncolégicos, d) acompafiamiento y continuidad de la atencién.

A continuacion, se detallan las barreras y facilitadores que los participantes han identificado

en el proceso de implementacion del rol de gestor de casos. Se desprende del andlisis que la

implementacién de esta figura no ha estado exenta de dificultades, pero también se han

identificado factores que han contribuido a su éxito.

Barreras para la implementacidn:

Barreras estructurales:

Lineamientos generales: los lineamientos sobre el rol del gestor de casos son alin muy
generales, lo que dificulta la delimitacién clara de sus funciones y responsabilidades.
Esta falta de especificidad genera incertidumbre en los equipos de salud y dificulta la
integracion efectiva del gestor en los procesos de atencion.

Cargo no concursado: en varios centros de atencion, el cargo de gestor de casos no
esta concursado oficialmente. Esto se asocia a una falta de reconocimiento de la
importancia del rol de gestién y coordinacion, y a la falta de recursos para crear un
cargo con el sueldo y nivel adecuado para atraer profesionales capacitados.

Falta de recursos: se menciona la falta de recursos materiales, como infraestructura,
espacio fisico y tecnologia, como una barrera para el desarrollo adecuado del rol. La
falta de una infraestructura adecuada dificulta la organizacién del trabajo del gestory
limita su capacidad de atencion a los pacientes y sus familias.

Barreras en las dindmicas de los equipos de salud:

Desconocimiento del rol: en muchos casos, no se ha presentado formalmente al gestor
de casos a los equipos de salud que se involucran en la atencién oncolégica infanto-
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adolescente. Esto genera confusidn sobre su rol y funciones, y puede provocar roces y
dificultades en la colaboracién entre los profesionales.

Resistencia al cambio: la implementacion de un nuevo rol en los equipos de salud
siempre implica un proceso de adaptacion y cambio, que puede generar resistencias
por parte de algunos profesionales. Esta resistencia puede manifestarse en la falta de
colaboracion.

Labores mixtas: en centros no exclusivamente pediatricos, la atencion se puede enfocar
en adultos, relegando a la poblacién infanto-adolescente.

Sobrecarga del gestor: se menciona la tendencia a sobrecargar al gestor de casos con
tareas administrativas y de resolucién de problemas, lo que le impide dedicar tiempo
al acompafiamiento a las familias. Esto se debe en parte a la falta de personal en el
ambito clinico, lo que lleva a que se delegue en el gestor tareas que no le corresponden.

Facilitadores para la implementacién:

Reconocimiento de la necesidad del rol: la percepcion de que el rol del gestor de casos
es necesario para mejorar la atencion ha sido un factor clave para facilitar su
implementacién. Cuando los equipos de salud reconocen el valor que aporta el gestor,
se muestran mas dispuestos a colaborar y a integrar al nuevo profesional en las
dindmicas del equipo.

Presentacion formal y definicion de funciones: la realizacion de reuniones amplias para
presentar al gestor, definir sus funciones y establecer canales de comunicacién ha sido
fundamental para facilitar su integracion en los equipos. Cuando se clarifica el rol del
gestor y se establecen mecanismos de comunicacion fluida, se reducen las resistencias
y se promueve la colaboracién.

Disposicion a colaborar: la disposicién de los equipos a colaborar y a re-ordenar las
funciones para integrar al gestor ha sido un factor determinante para el éxito de la
implementacién. La flexibilidad y la voluntad de adaptarse a los cambios por parte de
los profesionales de la salud han facilitado la integracion del gestor en los procesos de
atencion.

Adaptabilidad y flexibilidad del gestor: las caracteristicas personales del gestor, como
la adaptabilidad, la flexibilidad, la proactividad y la capacidad de comunicacion, han sido
importantes para facilitar su integracion en los equipos. Cuando el gestor se muestra
dispuesto a adaptarse a las dindmicas del equipo y a colaborar con los demas
profesionales, se facilita su aceptacion y se promueve un ambiente de trabajo positivo.

Por ultimo, los entrevistados también reconocen los aportes o mejoras que la figura del gestor

de casos ha traido a los servicios de salud y al proceso de atencion en oncologia infanto-

adolescente. A partir del andlisis, se observa que la incorporacion de esta figura ha contribuido

a una mayor organizacion, eficiencia y calidad en la atencién a pacientes y familias.
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Aportes o mejoras del gestor de casos:

Mejor flujo de atencidn y organizacidon de los procesos: la incorporacién de los gestores
ha permitido centralizar los procesos de atencion, mejorando el flujo de informacion y
la coordinacion entre las distintas etapas del proceso. Los gestores, al tener una vision
global de la trayectoria del paciente, pueden identificar los cuellos de botella y
proponer soluciones para agilizar los procesos, lo que se traduce en una atencion mas
eficiente y oportuna.

Mejor distribucion de tareas: los gestores, al asumir las tareas de gestidon vy
coordinacion, liberan a los demas miembros del equipo clinico, permitiéndoles dedicar
mas tiempo a la atencion directa de los pacientes. Esta redistribucion de tareas
optimiza el trabajo del equipo y permite una atenciéon mas integral y de mejor calidad.
Mejor comunicacion y coordinacion entre centros: los gestores desempefian un papel
clave en la comunicacion y coordinacion entre los distintos centros de salud que
intervienen en la atencién del paciente. Facilitan la transferencia de informacion entre
los centros, lo que agiliza los procesos de derivacion, traslado y seguimiento. Esto es
particularmente importante en casos que requieren atencién en centros de mayor
complejidad o en otras regiones del pais.

Mejor gestidn de la informacién: la centralizacion de la informacion en la figura del
gestor de casos facilita la gestién y el seguimiento de los pacientes, permitiendo una
atencién mas personalizada y eficiente. El gestor, al tener acceso a la informacion
clinica y administrativa del paciente, puede identificar sus necesidades y coordinar las
atenciones de manera oportuna.

Mejora en lacomunicacién con los cuidadores: los gestores, al ser un punto de contacto
directo con las familias, mejoran la comunicacion entre el equipo de salud y los
cuidadores. Facilitan la comprension de la informaciéon médica, resuelven dudas vy
brindan apoyo emocional, lo que genera mayor tranquilidad y confianza en las familias.
Esta comunicacion fluida y cercana mejora la experiencia de las familias durante el
proceso de atencion.
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Tabla 4. Experiencia de implementacion de gestores/as oncoldgicos de pacientes infanto-
adolescentes

Experiencia de implementacion de gestores/as oncolégicos de pacientes infanto-adolescentes

Barreras estructurales:

e lineamientos generales sobre el rol, sin una descripcidn detallada de las
funciones.

e (Cargo no concursado oficialmente en varios centros, reflejando la falta
de relevancia al rol de gestién.

o Falta de recursos (infraestructura, espacio fisico, tecnologia, etc.) para el
desarrollo del rol.

Barreras en las dindmicas de los equipos de salud:

e Falta de presentacién formal del gestor a los equipos, generando
resistencia al cambio, percepcidn de invasién de tareas y roces entre
profesionales.

e Desconocimiento del rol por parte de otros servicios, dificultando la
comunicacioén y coordinacion.

e Labores mixtas.

e Sobrecarga de funciones al asignar al gestor Unicamente la resolucién de
problemas, impidiendo el acompafiamiento a las familias.

e Reconocimiento de la necesidad del rol por parte de los equipos de
salud.

o Realizacién de reuniones amplias para presentar al gestor, definir sus
funciones y establecer canales de comunicacion.

e Disposicidn de los equipos a colaborar y re-ordenar las funciones para
integrar al gestor.

e Adaptabilidad y flexibilidad del gestor para integrarse a las dindmicas del
equipo.

Mejor flujo de atencidn y organizacion de los procesos:

e Centralizacién de los procesos en una sola persona, mejorando la
comunicacion y coordinacion entre etapas.

e Identificacion de necesidades del servicio y capacidad para levantarlas a
las jefaturas.

Mejor distribucién de tareas en el equipo:

e Libera alos equipos clinicos de tareas de gestién y educacion,
permitiéndoles enfocarse en la atencion directa.

Mejor coordinacién entre centros de mayor y menor complejidad:

e Facilita la comunicacidn y el flujo de informacién entre instituciones,
agilizando procesos como la derivacién.

Fortalecimiento del seguimiento de los pacientes:

e Recordatorio de hitos importantes, recuperacion de pacientes que no
han cumplido con controles y contacto con familias para informar los
pasos a seguir.

Mejora en la comunicacidn con los cuidadores:

e Centralizacién del conocimiento de los procesos, facilitando la
comunicacion fluida y la entrega de informacién a las familias.

e Mayor tranquilidad para las familias al tener un referente claro para
resolver dudas y gestionar necesidades.

Barreras

Facilitadores

Aportes
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5. Necesidades y expectativas en torno a la figura de gestores/as de casos
oncoldgicos de pacientes infanto-adolescentes

En este apartado se exploran las necesidades y expectativas en torno a la figura de gestores de
casos oncologicos de pacientes infanto-adolescentes. Se divide en dos subsecciones que
analizan las perspectivas de los distintos actores involucrados: profesionales de la salud y
gestores, y cuidadores. A continuacién, se detallan las necesidades que los equipos de salud
perciben en los cuidadores y las expectativas que los profesionales tienen sobre el rol de los
gestores de casos.

Necesidades que los equipos de salud perciben en los cuidadores en torno al gestor de casos:

Los profesionales de la salud entrevistados identifican una serie de necesidades en los
cuidadores que la figura del gestor de casos podria satisfacer. Estas necesidades surgen
principalmente del impacto emocional y la complejidad que conlleva el diagndstico vy
tratamiento del cancer en un niflo, nifia y adolescente. Los equipos de salud observan que los
cuidadores, al enfrentarse a esta situacion, experimentan un alto nivel de estrés y confusion,
lo que dificulta su participacion activa en el proceso de atencidn. Entre las necesidades que los
gestores podrian cubrir, se destacan:

e Orden vy estructura en los procesos de atencion: los cuidadores necesitan comprender
el proceso de atencidn y tener una agenda clara de las atenciones, exdmenes y
procedimientos que su hijo/a requiere. El gestor de casos, al coordinary organizar estos
procesos, brinda a los cuidadores una sensacién de control y seguridad, reduciendo la
incertidumbre y el estrés.

e Informacion clara y accesible: los cuidadores necesitan recibir informacién completa y
comprensible sobre el diagndstico, tratamiento y prondstico de su hijo. El lenguaje
meédico puede ser complejo y generar confusion, por lo que el gestor de casos puede
actuar como un traductor entre el equipo médico y las familias, explicando la
informaciéon de manera clara y sencilla, y respondiendo a sus dudas e inquietudes.

e Apoyo en la gestion de procesos complejos: los traslados, la busqueda de alojamiento
y la gestidon de recursos econdmicos son procesos que pueden generar una gran carga
para los cuidadores, especialmente cuando la atencidn se realiza en centros de salud
ubicados en otras regiones. El gestor de casos, al coordinar estos procesos y facilitar el
acceso a recursos, disminuye la carga administrativa sobre las familias y les permite
enfocarse en el cuidado de su hijo/a.

e Contencidn emocional: el diagndstico de cancer en un hijo genera una gran carga
emocional en los cuidadores. El gestor de casos, al brindar apoyo emocional, empatia
y escucha activa, puede ayudar a las familias a afrontar la situacion y a reducir el
impacto emocional del proceso.
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Los profesionales de la salud perciben que los gestores de casos pueden ser un apoyo
fundamental para los cuidadores, brindandoles orden, informacion, apoyo en la gestion y
contencion emocional, lo que les permitiria afrontar el proceso de atencién de su hijo/a de una
manera mas activa, informada y tranquila.

Expectativas de los profesionales de la salud en torno al rol del gestor de casos:

Los profesionales de la salud entrevistados tienen altas expectativas sobre el rol de los gestores
de casos en la atencién oncoldgica en poblacion infanto-adolescente. Consideran que esta
figura es esencial para mejorar la calidad de la atencién y optimizar los procesos dentro del
sistema de salud. Entre las expectativas que los profesionales tienen sobre el rol de los gestores
de casos, se destacan:

e Coordinacién integral de los procesos de atencion: se espera que el gestor de casos
actle como un coordinador general del proceso de atencidn, articulando las distintas
etapas, idealmente desde la sospecha hasta el seguimiento, y asegurando una atencion
fluida y oportuna.

e Seguimiento activo del paciente: se espera que el gestor de casos realice un
seguimiento personalizado de cada paciente, monitoreando su evolucién, coordinando
los controles y manteniendo un contacto regular con las familias para informarles sobre
los pasos a seguir y resolver sus dudas.

e Apoyo en la gestidon de recursos y servicios: se espera que el gestor de casos facilite el
acceso a los recursos que los pacientes y sus familias necesitan, como servicios de
transporte, alojamiento, apoyo econdmico y psicoldgico.

e Supervision y orden: se espera que el gestor supervise las tareas del equipo de salud
para asegurar que el paciente avance de forma segura y expedita. A su vez, que ordene
el flujo de atencién y optimice los sistemas de referencia y contrarreferencia.

e Potenciacién de la atencién primaria: se espera que el gestor de casos fortalezca el
vinculo entre la atencién primaria y la especializada, facilitando la comunicacion entre
los distintos niveles de atencion y asegurando la continuidad de la atencién durante el
proceso de seguimiento.

Los profesionales de la salud esperan que los gestores de casos optimicen los procesos de
atencion, mejoren la comunicacién entre los distintos actores, faciliten el acceso a recursos y
brinden un apoyo integral a los pacientes y sus familias.
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Tabla 5. Necesidades y expectativas en torno al gestor de casos desde la percepcion de
profesionales de la salud.

Necesidades y expectativas en torno al gestor de casos

Necesidades de e Ordenary estructurar los procesos de atencion, respetando los
cuidadores que el tiempos y generando agendas claras para las atenciones que
gestor de casos requiere el NNA seguln su proceso oncoldgico.

podria satisfacer e Educar e informar al paciente y su familia sobre el proceso clinico,

reforzando las explicaciones de los médicos especialistas. Esto
incluye temas como los cuidados del paciente y posibles riesgos.

e Facilitar la comprensién del lenguaje médico y administrativo
utilizado en el sistema de salud.

e Coordinary agilizar procesos complejos como traslados, acceso a
casas de acogida y apoyo econdmico, trabajando en red con otros
actores.

e Disminuir el estrés emocional de los cuidadores al asumir la
responsabilidad de gestionar la trayectoria del paciente y su familia.

Expectativas de los | Se espera que el GC:
profesionales de la
salud en relacion al
gestor de casos (GC)

e Coordine todos los procesos de la atencién oncoldgica infanto-
adolescente.

¢ Inicie el acompafiamiento desde la sospecha de cancer, brindando
apoyo en la gestién de examenes y consultas, y resolviendo dudas
durante la espera del diagndstico.

e Supervisidn y orden de las tareas y procesos.

e Brinde apoyo en la gestidn de traslados, acceso a casas de acogida y
apoyo econdmico durante la derivacién a otros centros de salud.

e Realice un seguimiento activo del paciente, coordinando controles
en diferentes areas y manteniendo contacto con las familias para
informar sobre los pasos a seguir.

e Potencie el rol de la atencién primaria en la etapa de seguimiento,
asegurando una buena comunicacion entre niveles de atencién.

Necesidades que las cuidadoras perciben en torno al gestor de casos:

En relacion a las necesidades y expectativas de las cuidadoras, cabe destacar que no siempre
identifican al gestor de casos por su nombre o rol formal, pero si reconocen una serie de
necesidades en las que esta figura podria brindar un apoyo crucial. Asi, expresan diversas
necesidades que surgen al acompafiar a sus hijos/as durante el proceso de atencidén
oncoldgica. Estas necesidades van mas alld del dmbito médico y abarcan aspectos
emocionales, sociales, econdmicos e incluso, relacionados con la infraestructura hospitalaria.

Entre las necesidades mas relevantes que las cuidadoras mencionan, se destacan:

e Trato humanizado: las cuidadoras anhelan un trato mas humano y empatico por parte
de todo el equipo de salud. Se busca una atencion que reconozca la vulnerabilidad que
atraviesan las familias y que les brinde apoyo emocional y contencion durante todo el
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proceso. Las cuidadoras perciben que el gestor de casos, al tener un contacto mas
cercano con las familias, podria desempefiar un rol fundamental en humanizar la
atencién y generar un vinculo de confianza con los cuidadores. Se destaca la
importancia de este punto en relacién a las cuidadoras que no tienen red de apoyo.

e Acceso a la informacion: las cuidadoras necesitan informacion clara, completa vy
accesible sobre el proceso de atencién y el tratamiento de sus hijos/as. Muchas veces,
el lenguaje médico y los procesos administrativos resultan confusos y generan
ansiedad. Las cuidadoras esperan que el gestor de casos pueda actuar como un
intermediario entre el equipo médico y las familias, traduciendo la informacién a un
lenguaje comprensible y respondiendo a sus dudas de manera paciente y empatica.

e Apoyo en necesidades econdmicas: el tratamiento del cancer infantil suele implicar
gastos adicionales para las familias, como traslados, alojamiento y alimentacion.
Muchas familias deben dejar de trabajar para cuidar a sus hijos/as, lo que agrava su
situacion econdmica. Las cuidadoras esperan que el gestor de casos pueda orientarlas
sobre los recursos de apoyo econdmico disponibles y facilitarles el acceso a estos
beneficios.

e Apoyo en salud mental: el impacto emocional del cancer infantil afecta no solo al
paciente, sino también a toda la familia. Las cuidadoras experimentan un alto nivel de
estrés, ansiedad y miedo. Necesitan apoyo psicoldgico para afrontar la situacién y
cuidar su propia salud mental. Las cuidadoras esperan que el gestor de casos pueda
identificar sus necesidades de apoyo psicoldgico y facilitar el acceso a servicios de salud
mental.

e Infraestructura: las cuidadoras también mencionan la necesidad de mejorar la
infraestructura hospitalaria, proporcionando espacios mdas comodos y privados tanto
para los pacientes como para las familias. Se busca que los hospitales sean lugares mas
acogedores que contribuyan a la reduccion del estrés y la ansiedad.

En relacion a las expectativas de las cuidadoras sobre el rol del gestor de casos, se espera que
esta figura pueda:

e Desempefiar un rol integral: no se busca un gestor que solo se encargue de la gestion
administrativa, sino que se espera una figura que pueda acompafiar a las familias en
todos los ambitos; gestién de procesos, acceso a recursos, apoyo emocional vy
comunicacion con el equipo de salud.

e Ser un punto de contacto directo y accesible: se espera que el gestor de casos sea
facilmente accesible para las familias, que responda a sus llamadas y mensajes de
manera oportuna, y que esté disponible para resolver sus dudas y brindarles apoyo
cuando lo necesiten.
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Tabla 6. Sintesis necesidades de cuidadores y expectativas en torno al gestor de casos

Necesidades de cuidadores y expectativas en torno al gestor de casos

Necesidades de
cuidadores

Trato humanizado: trato mas humano y empatico por parte del equipo
de salud. Perciben que el gestor de casos podria ofrecer contencién
emocional y apoyo, especialmente a las mujeres que carecen de redes
de apoyo.

Acceso a la informacién clara sobre el proceso de atenciény el
tratamiento de sus hijos/as.

Necesidades econdmicas: Las cuidadoras esperan que el gestor de casos
pueda ayudar a gestionar apoyos econémicos y conectarlas con
recursos disponibles.

Apoyo en salud mental: necesidad de contar con apoyo psicoldgico
tanto para los nifios/as como para ellas mismas. Sugieren que el gestor
de casos podria facilitar el acceso a servicios de salud mental y brindar
contencién emocional.

Infraestructura: necesidad de mejorar la infraestructura hospitalaria,
incluyendo la disponibilidad de espacios mas privados y cdmodos tanto
para los NNA como para las familias.

Expectativas de
cuidadores

Se espera que el GC:

Pueda desempefiar un rol integral que abarque la gestidn de procesos,
la facilitacidn del acceso a recursos, el apoyo emocional y la mejora de
la comunicacién entre el equipo de salud y las familias.
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6. Recomendaciones para el perfil y la implementacion del rol de gestores de

casos oncologicos infanto-adolescentes

En esta seccion, se recogen las sugerencias de los profesionales de la salud y gestores

participantes para optimizar el rol del gestor de casos y asegurar su correcta integracion dentro

del sistema de atencién oncoldgica pediatrica. Las recomendaciones para el perfil del gestor

de casos se centran en dos aspectos principales: las caracteristicas del cargo y las habilidades

que debe poseer la persona que lo desempefie.

En cuanto a las caracteristicas del cargo, se recomienda que sea:

Exclusivo para gestion y acompafamiento: se sugiere que el rol del gestor de casos sea
un cargo a tiempo completo dedicado exclusivamente al acompafiamiento, gestién y
coordinacién de los procesos de atencion, evitando la combinacion con labores clinicas.
Especifico para poblacion infanto-adolescente: se recomienda que el cargo esté
enfocado en la atencion oncoldgica pediatrica, evitando la atencién conjunta de
pacientes adultos y pediatricos para asegurar un seguimiento personalizado y adaptado
a las necesidades de cada grupo.

Con dependencia de la subdireccién médica: se recomienda que el cargo dependa
directamente de la subdireccion médica para facilitar la comunicacién, la toma de
decisiones y la coordinacion con las jefaturas.

Con un grado adecuado: se recomienda establecer un grado salarial acorde a las
responsabilidades y la complejidad del cargo para atraer a profesionales calificados y
con experiencia.

En relacion a las habilidades del gestor de casos, se destacan:

Liderazgo y proactividad: el gestor de casos debe ser capaz de liderar equipos de
trabajo, coordinar procesos, tomar la iniciativa para resolver problemas y promover la
colaboracion entre los distintos profesionales.

Comunicacion efectiva: el gestor de casos debe poseer excelentes habilidades de
comunicacion para interactuar con pacientes, familias, médicos y otros profesionales
de la salud, transmitiendo informacion de manera clara, empatica y comprensible.
Trabajo en red: el gestor de casos debe ser capaz de establecer y fortalecer vinculos
con otros actores del sistema de salud, tanto dentro como fuera de la institucién, para
facilitar la derivacién de pacientes, el acceso a recursos y la coordinacién de servicios.
Organizacién y gestion del tiempo: el gestor de casos debe ser una persona organizada,
capaz de gestionar multiples tareas de manera simultanea, priorizar las actividades
urgentes y cumplir con los plazos establecidos.
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e (Capacidades de educacién y acompafiamiento: el gestor de casos debe tener la
capacidad de brindar informacioén y educacién a los pacientes y sus familias, explicando
los procesos de atencion, los tratamientos y los recursos disponibles, y ofreciendo
apoyo emocional y contencién durante todo el proceso.

En cuanto a las recomendaciones para la implementacién del rol del gestor de casos, se

sugieren las siguientes acciones:

e Definir lineamientos generales a nivel nacional: se necesitan lineamientos claros y
especificos que definan las funciones del gestor de casos a nivel nacional, basandose
en las mejores practicas internacionales y nacionales.

e Adaptar los lineamientos a las realidades locales: es importante que cada institucion
adapte los lineamientos generales a su contexto y necesidades especificas,
considerando las caracteristicas de la poblacién que atiende, los recursos disponibles y
la estructura del equipo de salud.

e Presentar formalmente al gestor de casos a los equipos de salud: se debe realizar una
presentacién formal del gestor de casos a todos los equipos de salud involucrados en
la atencién oncoldgica pediatrica, explicando su rol, sus funciones y los canales de
comunicacion.

e Integrar al gestor de casos en los procesos de atencién: se debe facilitar la participacion
del gestor de casos en las reuniones de equipo, los comités oncoldgicos y los procesos
de toma de decisiones para que pueda comprender las dindmicas del servicio y
contribuir de manera efectiva a la atencién de los pacientes.

e Delimitar las funciones y responsabilidades: es fundamental delimitar claramente las
funciones del gestor de casos y su relacién con otros roles dentro del equipo de salud
para evitar la duplicacion de tareas, la confusién y los conflictos.

e Facilitar el contacto directo con pacientes y familias: se debe promover el contacto
directo entre el gestor de casos y los pacientes y sus familias para que pueda identificar
sus necesidades, brindarles informacion y apoyo, y fortalecer el vinculo de confianza.

La Tabla 7 presenta en mayor detalle todas las recomendaciones que surgen de los
participantes del estudio.
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Tabla 7. Recomendaciones para el perfil de gestor de casos y su implementacién.

Recomendaciones para el perfil de gestor de casos y su implementacion

Recomendaciones
para el perfil

Caracteristicas del cargo:

Cargo exclusivo para gestion: se sugiere que el rol sea un cargo a
tiempo completo dedicado exclusivamente al acompafiamiento
efectivo del paciente y su familia, evitando la combinacién con
funciones clinicas.

Enfoque exclusivo en poblacién infanto-adolescente: idealmente, el
cargo deberia estar dedicado exclusivamente a la atencién
oncoldgica en poblacién infanto-adolescente, para poder brindar
un seguimiento detallado y personalizado a cada paciente y su
familia.

Conocimientos:

Conocimiento clinico en oncopediatria: idealmente basado en
experiencia previa en unidades de este tipo. Esto les permitiria
comprender los procedimientos, tiempos y necesidades clinicas de
los pacientes.

Conocimiento de la red PINDA y procesos de derivacion.
Conocimiento del GES y normativas relacionadas: gestor debe
dominar el funcionamiento del GES, sus protocolos, tiempos y
prestaciones, asi como otras leyes y normas que se vinculen con la
atencién oncolégica pediatrica y el apoyo a las familias.

Habilidades:

Liderazgo y proactividad: gestor debe ser capaz de liderar y
gestionar equipos de trabajo, coordinando procesos y
promoviendo la colaboracidn entre los distintos profesionales
involucrados en la atencidn.

Habilidades de comunicacién y trabajo en red: fundamental que el
gestor posea habilidades de comunicacién efectiva, empatia y
capacidad para generar confianza con los equipos de salud,
pacientes y familias.

Organizacion y gestion del tiempo: gestor debe ser una persona
organizada, capaz de gestionar mdltiples tareas, priorizar las mas
urgentes y manejar eficientemente su tiempo.

Habilidades de educacion y acompafiamiento: gestor debe realizar
labores de educacidn a los cuidadores, explicando los procesos de
atencion, resolviendo dudas y brindando contencién emocional.

Recomendaciones
para implementacién

Aspectos administrativos:

Dependencia de la subdireccién médica: se recomienda que el
cargo de gestor de casos dependa directamente de la subdireccién
médica para facilitar la comunicacién y la toma de decisiones.
Lineamientos generales a nivel nacional: se necesitan lineamientos
nacionales claros y especificos que definan las funciones del gestor
de casos, basandose en |a experiencia internacional y nacional.
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Grado adecuado para el cargo: se recomienda establecer un grado
adecuado para el cargo de gestor de casos, considerando la
responsabilidad y complejidad de sus funciones.

Dinamicas de equipo:

Participaciéon en comités de oncologia: el gestor debe participar
activamente en los comités de oncologia para conocer en detalle
las necesidades de los pacientes y los procesos de atencidn.
Integracidn en las reuniones de equipo: se recomienda que el
gestor participe en las reuniones de trabajo de los equipos clinicos
para estar al tanto de las dinamicas de atencidn y las necesidades
de los pacientes.

Contacto directo con pacientes y cuidadores: es importante que el
gestor tenga contacto directo con los pacientes y sus familias para
conocer sus necesidades, experiencias y brindar un
acompafiamiento personalizado.

Mapeo de procesos y delimitacién de roles: los equipos de salud
deben mapear los procesos de atencidn y delimitar los roles de
cada profesional para evitar la duplicacién de funciones y facilitar la
integracidon del gestor.

Reuniones de equipo para presentar el rol: se deben realizar
reuniones de equipo para presentar al gestor, explicar sus
funciones y establecer canales de comunicacién claros.

38




REFLEXIONES FINALES

Este estudio sobre la figura del gestor de casos oncolégicos en poblacién infanto-adolescente
en Chile nos ha permitido comprender la importancia de este rol para mejorar la atencion
oncoldgica y la experiencia de los pacientes y sus familias. A lo largo de la investigacion, se ha
evidenciado que la red de oncologia infanto-adolescente en Chile presenta una estructura
solida y organizada, con profesionales comprometidos que trabajan en red para brindar la
mejor atencién posible. Sin embargo, persisten desafios en cuanto a la equidad en el acceso a
los servicios y recursos, lo que afecta principalmente a las familias que residen lejos de los
grandes centros urbanos como Santiago.

El Plan Nacional de Cancer Infanto-adolescente (PNCI) se percibe como un gran avance para la
atencion oncoldgica en poblacidn infanto-adolescente, ya que aporta una estructura unificada,
define metas claras y aborda nuevas areas de accion. La incorporacién de la figura del gestor
de casos se considera un acierto, ya que se reconoce su potencial para mejorar la coordinacion
de la atencion, la gestion de procesos, el acompafiamiento a las familias y la educacién sobre
el cancer. No obstante, es crucial asegurar que el sistema de salud cuente con la capacidad y
los recursos necesarios para su implementacion.

La figura del gestor de casos oncoldgicos surge como una respuesta a las necesidades y
expectativas tanto de las familias como de los equipos de salud. Las familias que enfrentan el
cancer infanto-adolescente necesitan un trato humano y empatico, informacion clara vy
completa, apoyo en la gestion de sus necesidades econdmicas y contenciéon emocional durante
el proceso. Los equipos de salud, por su parte, necesitan apoyo para coordinar la atencidn,
gestionar los procesos de manera eficiente y evitar la sobrecarga de trabajo. El gestor de casos
puede desempefar un papel fundamental en la satisfaccion de estas necesidades.

Sin embargo, la implementacién del rol del gestor de casos no esta exenta de dificultades. La
falta de lineamientos claros, la escasez de recursos y el desconocimiento del rol por parte de
otros profesionales de la salud son barreras que deben ser abordadas. Es fundamental que la
implementacién de este rol se realice de manera estratégica y planificada, considerando las
recomendaciones de todos los actores involucrados.

Este estudio nos ha permitido comprender que el rol del gestor de casos oncoldgicos puede
ser un factor clave para humanizar la atencién, mejorar la eficiencia de los servicios y fortalecer
la relacion entre los equipos de salud y las familias.
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