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RESUMEN

El retinoblastoma es el cancer ocular pediatrico mas comun en nifios menores de 5 afos.
En los paises en vias de desarrollo su prevalencia es mayor y el diagndstico més tardio.
OBJETIVO: Describir la percepcion con relacion al retinoblastoma, de los familiares de los
pacientes que fueron referidos ala Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica de Guatemala
en el afio 2013. DISENO: Estudio cualitativo, exploratorio, multimodal. PROCEDIMIENTO:
Previo consentimiento informado se pasé un cuestionario a 50 familiares, con lo cual se
identificaron 17 con disponibilidad de realizar una segunda entrevista semiestructurada.
RESULTADOS: De los 50 familiares iniciales el 60% eran madres de familia, 60% mestizos
y 32% procedentes de la Region Metropolitana. El 86% acudié al personal de salud por
leucocoria y ésta se atribuye a diversas causas incluyendo estados emocionales del nifio o
trauma ocular. El retraso en la referencia con una mediana de 24 semanas es por la falta
de sospecha del personal de salud y la principal limitante para iniciar el tratamiento fue la
ignorancia de que es gratuito. CONCLUSIONES: Los familiares de los pacientes con
retinoblastoma no saben el origen de la enfermedad. Son pacientes procedentes de la
region metropolitana, mestizos, que consultaron inicialmente por leucocoria a médicos
(90%). RECOMENDACIONES: Revisar y capacitar el programa de referencia y contra
referencia temprana en relacion con el tratamiento gratuito del retinoblastoma, asi como

insistir en el plan educacional para los padres como difusores de informacion en sus
comunidades.

Palabras clave: Retinoblastoma, préacticas, creencias, percepcion de enfermedades.



INTRODUCCION

La poblacion de Guatemala para el afio 2012 segun las proyecciones del Instituto Nacional
de Estadistica es de 15,112,356 habitantes de los cuales el 14% son nifios de 4 afios o
menores. ®

El retinoblastoma es una enfermedad congénita que se presenta con mas frecuencia en
nifos de hasta 5 afios de edad; con una incidencia de aproximadamente de 1 por cada
15,000 a 20,000 recién nacidos vivos. Aungque no existen datos a nivel nacional, segun
diversos estudios realizados en distintos paises se ha observado que hay una mayor
incidencia en paises que se encuentran en vias de desarrollo. En este estudio se determina
gue los pacientes con retinoblastoma evaluados en la Unidad de Oncologia Pediatrica
provienen principalmente de la Region Metropolitana en un 32%, Suroccidental 20%,
Noroccidental 18%, Central 10%, Nororiental 6%, Suroriental 6%, Petén 6% y Norte 2%. Lo
cual es comparable con el estudio sobre retinoblastoma de Zimmermann realizado en el
Hospital de Ojos y Oidos Dr. Rodolfo Robles Valverde y el estudio de Chun et. Al en la
Unidad Nacional de Oftalmologia donde reportan que la mayoria de pacientes fueron
ladinos. Zimmermann concluye que se reporta una incidencia alta de tumores no
hereditarios pero no se conocen las causas de la variacién geogréfica del retinoblastoma
por lo que considera que es necesario establecer un sistema nacional de deteccion
temprana para el retinoblastoma. En el afio 2009 William et al. reportaron que a pesar de
las mejoras estadisticas sobre retinoblastoma reportadas en el periodo 2004-2008
secundarias a la implementacién del manejo multidisciplinario del retinoblastoma en el
Hospital Roosevelt aln existe un 11% de pacientes que abandonan el tratamiento o cuyos
padres se rehusaron al mismo. @ 345

La presente investigacion también demuestra que hay variadas percepciones y creencias
sobre el origen de la enfermedad por parte de los padres que van desde las relacionadas
al crecimiento y desarrollo, la proliferacién celular, asociadas a enfermedades previas,
causas infecciosas o creencias misticas. Todo esto lleva a una deteccion mas tardia o un
seguimiento irregular ya que no se conoce la gravedad de la enfermedad y sus
consecuencias. Desde el afio 2005 Chun et al. incluyeron en sus conclusiones que el
diagnostico precoz es el principal medio que ha permitido variar notablemente las cifras de
supervivencia que sobrepasan el 90% en las areas socioculturalmente desarrolladas. Al
ofrecer tratamiento temprano, estandarizado y multidisciplinario existe muy buen
pronéstico, sin embargo el retinoblastoma en Guatemala se diagnostica en estadios
avanzados y la edad de los pacientes al momento del diagndstico también es mayor y el



retraso del inicio del tratamiento desde la primera consulta tiene una mediana de 24
semanas. @4

En estudios que han indagado especificamente las creencias que las personas tienen
acercade la naturaleza de las enfermedades, han demostrado que estas creencias difieren
en la mayoria de los casos del conocimiento médico y sugieren que las creencias, que en
muchas ocasiones son erréneas y hacen parte del conocimiento popular, retrasan un
diagnostico oportuno de la enfermedad, con las consecuencias sociales negativas para el
paciente, su familia y la sociedad en general. La posibilidad de un proceso colaborador
entre pacientes y personal de salud es sOlo posible si se incorporan los elementos
culturales, la estructura social, y la historia del grupo objeto de la intervencién. ©7)

Hay evidencia en la literatura, que el desconocimientode las creencias y practicas por parte
del equipo de salud, ocasiona el poco éxito de los programas de prevencion, el control de
la enfermedad y las campafas de educacion. Y en esta investigacion solamente el 56% de
los padres considera haber recibido una informacion clara y ain menos (52%) considera
haber tenido oportunidad de aclarar sus dudas. ©

Los obsticulos para reducir el retinoblastoma son enormes y se debe continuar
investigando y proporcionando datos epidemiolégicos para diferentes partes del mundo
para poder evitar la ceguera y muerte. Es necesario seguir determinando qué factores
limitan la captacion de los casos de retinoblastoma en fases tempranas, pues la
supervivencia alrededor del mundo se mejorara Unicamente a través de un diagnostico
temprano y mejor adherencia al tratamiento. La prevencion, la deteccion y el tratamiento
temprano de las enfermedades oculares en los nifios deben integrar los programas
nacionales de salud materno infantil en conjunto con los servicios de oftalmologia. “ & ° 10



Il. ANTECEDENTES

2.1 Definicidny aspectos generales

El retinoblastoma es el tumor intraocular maligno mas frecuente en la infancia y uno de los
tumores solidos pediatricos mas comunes. Este tumor crece a partir de la retina y
macroscopicamente se observa como una masa blanca o gris translicida de aspecto
encefaloide. Se considera un tumor neuroblastico con similitud biolégica al neuroblastoma
y meduloblastoma. %12

Puede ocurrir de manera hereditaria 0 esporadica. Se considera que es una forma
hereditaria cuando existe historia familiar de retinoblastoma o hay una mutacién temprana
en la diferenciacion. La forma esporadica es resultado de dos mutaciones en la
diferenciacién de las células retinianas. ¥

2.2 Epidemiologia

A nivel mundial el retinoblastoma representa alrededor del 4% de todas las malignidades
pediatricas y se presenta con una incidencia aproximada de 1 caso entre 15,000 a 20,000
nifios. Se diagnostican aproximadamente 5,000 casos anuales con una incidencia de 4
casos por millén. El diagnostico se realiza generalmente en menores de 5 afios, siendo la
edad media de diagnéstico de 18 meses segun literatura internacional. La relacion hombre:
mujer es de 1.7:1y no existe predileccién segun etnia. ? 4 13.14)

En Guatemala segun estadisticas de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica, el
retinoblastoma es el tercer tumor mas frecuente en nifios y segun Dean et al. representa el
9.4% de los canceres pediatricos diagnosticados desde el afio 2000. De acuerdo a Chun et
al. en el estudio realizado en la Unidad Nacional de Oftalmologia se presentan 7 casos por
afo de los cuales 51% son hombres y 39% mujeres siendo la edad media de diagnéstico
de 31 meses. Deltotal de casos, 72% tuvo presentacion unilateral y 28% bilateral. Un total
de 67% de los casos se encontraban en estadios avanzados al momento del diagnostico y
65% pertenecian aregiones del interior del pais. En otro estudio realizado por Zimmermann
en el Hospital de Ojos y Oidos Dr. Rodolfo Robles V. se estimé una incidencia promedio de
11.3 casos por afio de los con una relacion masculino: femenino de 1.13:1 y una edad
promedio de diagnostico de 29.31 meses. Se presento de forma unilateral en 68.1% de los
pacientes y bilateral en el 31.9% con una edad media de diagnéstico de 34.1 meses en los
casos unilaterales y 19.25 meses en los bilaterales. Zimmermann encontré que respecto al
origen étnico, 77.9% fueron catalogados como ladinos y 22.1% como indigenas siendo la

mayoria procedentes del occidente del pais. El estudio mas reciente realizado por Dean et



al. establece una incidencia de 7 casos por millébn en nifios menores de catorce afios con
menor cantidad de casos entre mas se alejaba el lugar de origen de la capital. ¢ 4 19

2.3 Etiopatogenia

El retinoblastoma es el resultado de la mutacion del gen supresor de tumores RB-1 el cual
se encuentra en el cromosoma 13 banda q14. Este codifica una proteina (pRB) la cual al
sufrir mutacion, permite proliferacion celular descontrolada de las capas nucleadas de la
retina. La p RB es una nucleoproteina que se une al ADN para controlar el ciclo celular en
la transicion de la fase G1 o la fase S. @3

Las personas normales tienen dos copias funcionales del gen Rb. El retinoblastoma
esporadico es causado aproximadamente en 60% de los casos con retinoblastoma donde
aparecen de mutaciones somaticas no hereditarias de ambos alelos RB-1 en una célula
retiniana dando como resultado tumores unifocales y unilaterales. En el otro 40% de los
pacientes, la mutacién es heredada en uno de dos alelos de RB-1 por un padre afectado u
ocurre espontdneamente en uno de los gametos; una segunda mutacién somatica ocurre
en una o mas células retinianas, resultando en tumores multicéntricos y generalmente
bilaterales tal como lo explica la teoria de los dos golpes de Knudson. @1 12 19

Segun el estudio de Bendfelt en el 2011 en 18 pacientes de la Unidad Nacional de
Oncologia Pediatrica, 11% de las mutaciones correspondieron a metilacién del promotor
del gen RB-1, concluyendo que este es un mecanismo importante para el desarrollo de la

enfermedad en pacientes con retinoblastoma en Guatemala. 6

2.4 Clinica

Las manifestaciones clinicas van a depender del estadio en el cual se haga el diagndéstico.
El signo méas comun es leucocoria el cual es referido por la familia como un brillo o
apariencia de ojo de gato y se observa como un reflejo blanco en la pupila. También
podemos encontrar estrabismo cuando hay involucro del area maular, dolor o
enrojecimiento ocular y cambios en la agudeza visual. Otros signos de presentaciéon menos
comunes son hemorragia vitrea, hifema, inflamacién ocular y periocular, glaucoma,
proptosis, pseudohipopion, midriasis unilateral, heterocromia de iris y nistagmo. @ % 13.17)
De acuerdo a los estudios realizados en Guatemala, segin Chung et al. la proptosis fue el
signo mas comun de presentacion, encontrandose en 86% de los casos, seguido de
estrabismo (7%), leucocoria (4%) e hiperemia conjuntival (3%). De acuerdo al estudio de
Zimmermann el 59.3% de los pacientes se presentaron con leucocoria, 13.4% con



proptosis, 8.8% con estrabismo, 8.8% con hifema, 2.7% con celulitis preseptal 0.8% con
edema palpebral, 0.8% con uveitis y 0,8% con hipopién. @& 4

Si el diagnostico se hace de manera precoz muchos signos de la enfermedad no se van a
manifestar. Los nifios con retinoblastoma tienen riesgo de desarrollar metastasis, tumor
intracraneal neuroblastico y cAncer secundario. El tumor puede ser unilateral en 75% de
los casos obilateral en 25%. También puede ser trilateral que se refiere a un retinoblastoma

germinolineal uni o bilateral asociado a un tumor neuroblastico intracraneal. ¢4

2.5 Factores de riesgo

Existen factores de riesgo genéticos y no genéticos relacionados al desarrollo de
retinoblastoma. Los hijos de padres con historia familiar de retinoblastoma bilateral tienen
riesgo del 50% de heredar el gen. Los pacientes con retinoblastoma esporadico tienen el
gen y pueden transmitirlo a sus hijos aun cuando no haya sido gen heredado por sus
padres. La descendencia de un paciente con retinoblastoma esporadico tiene una
posibilidad menor al 1% de verse afectado. Los nifios que heredan retinoblastoma tienen
riesgo del 90% de desarrollarlo. Entre los antecedentes personales y familiares se debe
examinar a padres y hermanos pues puede encontrarse en alguno de los padres un
retinocitoma (“retinoblastoma frustro”) y por lo tanto no tener antecedentes de problemas
visuales. El retinoblastoma esporadico resulta de eventos post-concepcion y se ha

asociado Unicamente en un estudio a la ocupacion de los padres. 3 18

2.6 Clasificacion y prondstico

La clasificacionde Reese-Ellsworth fue desarrollada en 1960 para predecir la preservacion
del globo ocular después de radioterapia. Esta clasificacion es puramente clinica, tiene
valor prondsticoy sigue siendo vigente ante las nuevas modalidades de tratamiento. En el
2003 se desarroll6 la Clasificacion Internacional del retinoblastoma para predecir el éxito
del tratamiento con quimioreduccién y consolidacién focal como primera eleccion. Aunque
se han desarrollado otras clasificaciones como la de Filadelfia y la Clasificacion

Internacional de Retinoblastoma, la de Reese-Ellsworth contintia siendo la méas aceptada.

(11, 14)



Clasificacién Reese—Ellsworth para el tratamieno conservador de Retinoblastoma

Tumor solitario, menos de 4 diametros discales, localizado en o detras del
Ecuador.
Grupo | A
Muy Favorable B Tumares maltiples, ninguno mayor de 3 didmetros discales, localizados en
o detras del Ecuador.
Grupo Il A Tumor solitario, de 4-10 didmetros discales en tamaiio, localizados en o
detras del ecuador
Favorable
B Tumaores multiples, de 4 didmetros discales en tamafio, localizados detréds
del ecuador
Grupo Il A Cualquier lesidn anterior al ecuador
Dudoso
B Tumor solitario mayor a 10 didmetros discales detras del ecuador
Grupo IV A Tumaores maltiples, algunos mayores de 10 didametros discales
Desfavarable B Cualguier lesion que se extiende anteriormente a la ora serrata
Grupo V A Tumores masivos gue afectan mas de la mitad de la retina
Muy B Diseminacidn vitrea
desfavorable

Tomado de: Espinoza, M. Retinoblastoma. (2011)

CLASIFICACION INTERNACIONAL DE RETINOBLASTOMA

GRUPD SUBGRUPO | REFERENCIA FUNCIOMES ESPECIFICAS
A A Tumar pequefio Retinoblastoma < 3mm
B B Tumar grande Retinoblastoma > 3 mm
Macula Localizacion macular{<3mm z la févea)
Yuxtapapilar Localizacién yuxtapapilar (< 1.5 mm al disco )
Liguido subretinal Liquido subretinal claro < 3mm del margen
C Diseminacion focal Retinoblastoma con
c1 Diseminacidn subretineal < 3mm del retinoblastoma
c2 Diseminacion vitrea < 3 mm del retinoblastoma
C3 Diseminacion subretineal y vitrea < 3 mm del retinoblastoma
W] Diseminacicn difusa Retinoblastoma con
D1 Diseminacion subretineal > 3 mm del retinoblastoma
D2 Diseminacion vitrea > 3 mm del retinoblastoma
D3 Diseminacion subretineal y vitrea » 3 mm del retinoblastoma
E E Retinoblastoma Retinoblastoma con mas del 50% del globo ocular
extenso
Glaucoma
Hemaorragia en camara anterior, vitreo o espado subretineal.
Inwasian del nerio dptico, coroide, esclera, orbita o camara
anterior

Tomado de: Espinoza, M. Retinoblastoma. (2011)




El retinoblastoma tiene una tasa de supervivencia mayor del 90% cuando el diagnéstico se
hace antes de los 5 afios. La invasion tumoral y la metastasis son las causas mas comunes
de mortalidad. @4

En los estudios realizados en Guatemala se encontré que Chung et al. determinaron que
el 86% de los casos se encontraban en el grupo 5 de la clasificacidonde Ellseworth mientras
que Zimmermann encontré que el 15.1% de los casos se encontraban en estadio Il o

mayor segun la clasificacién clinica de St. Jude Children’s Research Hospital. ¢ 4

2.7 Diagnostico, manejo y monitorizacion

Se debe mantener un alto indice de sospecha a pesar de las dificultades para examinar

pacientes pediatricos. Cuando existe historia familiar y hay caracteristicas clinicas o

demograficas se dan datos altamente sugestivos que permiten una mayor facilidad para la

identificacion de los pacientes. La edad también es un factor de ayuda para el diagndstico.

Al examinar ambos ojos por medio de oftalmoscopia indirecta se puede observar el tumor

y desprendimiento de retina en casos de retinoblastoma exofitico o una tumoracion blanca

con neovascularizacion en los casos de retinoblastoma endofitico.®3 14 18

Se pueden utilizar ciertos estudios de imagenes que pueden ayudar delimitar la extension

del tumor:

1. Radiografia de craneo con incidencia para nervio 6ptico: Cuando hay extension
extraocular se observa agrandamiento del agujero optico debido a compromiso del
nervio.

2. Ecografia: En modo A se ven picos de alta reflectividad por la presencia de calcio con
sombra acustica detras de ellos. En modo B puede verse una masa solida con focos
de calcificacion gue coinciden con el modo A.

3. Tomografia Axial Computarizada 0 Resonancia Magnética: Determina la presencia de
calcificaciones intratumorales y permite evaluar el compromiso del nervio éptico y

oOrbita. También es Util en la evaluacion de retinoblastoma trilateral. @3

El manejo del retinoblastoma depende del estadio en el cual se encuentre el paciente y ha
cambiado en la Ultima década, sin embargo los objetivos del tratamiento siguen siendo los
mismos: curar la enfermedad y salvar la vida del paciente, preservar la vision remanente,
diagnosticar tempranamente la recurrencia y prevenir o tratar tempranamente las
neoplasias secundarias. Aungque el prondéstico de los pacientes y la tasa de curacién es muy
buena si el diagndstico se hace de manera precoz, de lo contrario la mortalidad es segura.



Actualmente, la quimioterapia sistémica (quimiorreduccion) seguida de terapia local
(consolidacion) es el tratamiento de eleccion. 1 3. 14)
Las modalidades de tratamiento disponibles son:
e Terapia focal: crioterapia, fotocoagulacion convencional con laser, termoterapia
transpupilar, terapia fotodinamica y radioterapia.
e Radioterapia con haz externo
e Quimioterapia sistémica

e Enucleacién

La monitorizacion de los pacientes con retinoblastoma y sus familiares es crucial. El control
debe realizarse cada tres meses hasta lo diez afios y luego dos veces por afio. En cada
visita se deben realizar controles ecogréficos. % 13

2.8 Causas de diagndstico tardio

Suchité menciona en el estudio sobre cancer pediatrico realizado en el 2010 en Guatemala
que “las diferencias observadas en la supervivencia, incluso entre paises de la misma
region geografica y cultural, hacen pensar que estos resultados no estan tan vinculados
con las condiciones macroecondémicas como con la existencia de una actitud de
responsabilidad hacia la atencion médica de los que la necesitan. Los casos de abandono
temprano (durante el primer mes después del diagndstico) constituyen la mayor proporcion
de casos con desenlaces desfavorables evitables”. En el andlisis de Canturk et al. sobre la
supervivencia de pacientes con retinoblastoma publicado en el 2010 en el cual se
incluyeron datos de paises de todos los continentes, se encontré que algunos indicadores
socioeconémicos y de salud estaban correlacionados con la supervivencia al tratamiento,
especificamente los indicadores sociales relacionados a la salud de la madre y el hijo. El
gasto anual per capita en salud es un predictor importante para el diagnostico y
supervivencia del retinoblastoma y el predictor mas importante en cuanto a rechazo del
tratamiento que se encontré en 50% en el estudio. Se sugiere que el rol que juegan los
indicadores de salud maternoinfantil justifica el desarrollo de campafias dirigidas al publico
en general para incrementar la alerta y poder detectar estos casos reduciendo el rechazo
a tratamiento y mejorar el tamizaje de casos familiares. (9 20

Chantada en 1999 en un estudio realizado en Argentina concluyé que los factores
socioeconémicos especialmente la baja escolaridad de los padres y el acceso a los
servicios de salud pueden jugar un rol en el diagnéstico tardio del retinoblastoma, pero el

bajo indice de sospecha por pediatras y oftalmélogos también contribuye a este atraso.®

8



Para Goddard et al. en el estudio realizado en Inglaterra en 1999 los factores que se
relacionan a diagnostico tardio estan mas vinculados con retraso en la referencia de
pacientes con signos sospechosos por parte de otros médicos.?V

Sin embargo en ambos estudios realizados en Guatemala tanto en el estudio de Chung et.
al como el de Zmmermann se menciona que las razones para el diagnéstico tardio de
retinoblastoma son el bajo nivel educacional de los padres y el dificil acceso a los sistemas
de salud de atencion primaria. En el Ultimo estudio realizado por Dean et. al. en el 2014,
se seflala que en las areas alejadas de la capital se encuentra una incidencia de
retinoblastoma aparentemente menor lo cual probablemente refleja falta de diagndstico o
referencia de estos pacientes y se observa en la disparidad de diagnéstico entre nifios
indigenas y no indigenas; encontrando en los primeros diagnostico mas tardio y por lo tanto

mayor mortalidad. @ 4 15

2.9 Creencias, préacticas y percepcion cultural de las enfermedades

2.9.1 Creencias y practicas

Segun Ladino Gil en su publicacion sobre tuberculosis en el 2011 “Las creencias sobre una
enfermedad son las ideas acercade la naturaleza de la enfermedad, causas, mecanismos
de transmision, signos, sintomas y tratamiento, que se originan en el contexto sociocultural
y que las personas diagnosticadas y sus familiares expresan. Estas ideas que pueden ser
trasmitidas por tradicién, estdn mediadas por los conocimientos, informaciones,
experiencias e interpretaciones de las circunstancias vividas; que ademas son aceptadas
como verdad sin necesidad de ser probadas, proporcionan una visién de mundo, y pueden
orientar la accion y las practicas de cuidado posteriores.” Mientras que las practicas las
define como “Las acciones, actividades o conductas, que las personas diagnosticadas y
sus familiares realizan para mantener la salud y atender la enfermedad, desde el momento
de la aparicion de los primeros sintomas, pasando por el diagndéstico y tratamiento, hasta
la curacion de la enfermedad, que pueden o no, mantener una relacién dinamica con las
creencias que tienen alrededor de la enfermedad.” ©

En los resultados de esta misma investigacion se encontré que el 26% de los padres de
familia de pacientes con retinoblastoma desconocen la causa de que el nifio naciera con
este padecimiento, 22% manifiesta que es un problema de nacimiento, 19% consideran que
se debié a golpes por caidas de los pacientes, 11% por antecedentes de alcoholismo y
drogadiccion por parte del padre del paciente, un 7% refiere que provoco el sufrimiento por
parte de la madre del paciente durante el embarazo, otro 7% lo atribuye al ambiente en el

gue viven. Y un restante 7% lo consideran debido a “mal de ojo”. ©
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Las concepciones erréneas basadas en desconocimiento del retinoblastoma o los
conocimientos equivocados, puede contribuir al miedo y al estigma de la enfermedad vy
llevar a consecuencias como retardo en la identificacién de pacientes por no realizar
blsqueda oportuna de atencién. ©

El problema en el tratamiento del padecimiento puede estar relacionado a tres aspectos
fundamentales: 1. Incapacidad para identificar los enfermos (blusqueda y diagnéstico); 2.
Incapacidad para incluirlos bajo tratamiento, una vez identificados (registro, informacién y
notificacion); y 3. Incapacidad para mantenerlos bajo tratamiento, una vez incluidos (no
adherencia).

Al conocer las creencias y practicas de las personas con respecto a la enfermedad, se

puede manejar adecuadamente el primer y tercer aspecto. ©

2.9.2 Afrontamiento del diagndstico de retinoblastoma

La noticia del diagnéstico de retinoblastoma en un hijo, ocasiona en general, una actitud
negativa por parte de los padres quienes en algunos casos rehisan el procedimiento
quirargico o los tratamientos especializados a seguir. Se cree que estas reacciones son
consecuencia de la idea preconcebida que los padres tenian sobre el tratamiento el cual
consideraban como colirios o ungiientos oftalmicos. 9

Cardenas Lopez en la tesis sobre “Importancia de la participacion familiar en el cancer
ocular” concluye que se detecta que “la mayor parte de los padres de nifios diagnosticados
con retinoblastoma, reaccionan en formas que han sido compartidas por todos los padres
gue con anterioridad han enfrentado esta situacion. Una de las primeras reacciones es la
de negacién que luego se mezcla con célera, la cual puede ser dirigida hacia el personal
médico que ofrecié la informacién acerca del problema del nifio.” La célera es tan intensa
gue va dirigida hacia todos, debido a que es originada por los sentimientos de pesar y de la
pérdida inexplicable que no se sabe como explicar y manejar.

El temor es otra respuesta como consecuencia de enfrentarse a lo desconocido, tanto por
desconocimiento de la enfermedad como miedo a la discapacidad.

También se enfrenta a sentimientos de culpa originados en creencias culturales o religiosas
por la preocupacion de que alguna accion de los padres pudiera haber sido la causade la
aparicion del retinoblastoma. Y finalmente se encuentra el rechazo ya sea al personal
médico, a los familiares pero incluso al nifio, que puede llegar incluso a deseos de muerte
del nifio. 19

Es importante saber que la forma en que los padres afronten el diagnostico de cancer va a

influenciar directamente la forma en que el nifio va a reaccionar ante la enfermedad. @

10



Ademas de acuerdo a Spector “hay razones para explorar la herencia familiar, pues tiene
que ver con la herencia religiosa y etnocultural, y con el sistema de creencias en salud.”

En estudios sobre la percepcion de la familia y el paciente tiene acerca de la enfermedad,
se ha demostrado que es posible que estas contribuyan a la adherencia al tratamiento,

aspecto muy importante a tener en cuenta durante el control y seguimiento del paciente. ©
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II. OBJETIVOS

3.1 Objetivo general

3.1.1 Describir la percepcion que tienen los padres de pacientes con retinoblastoma con
relacion al retinoblastoma, que fueron referidos a la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica de Guatemala en el afio 2013.

3.2 Objetivos especificos

3.2.1 Establecer la procedencia de los nifios con retinoblastoma que consultaron o fueron
referidos a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica del municipio de Guatemala
en el afio 2013

3.2.2 Identificar el grupo étnico al que pertenecen los nifios con retinoblastoma que
consultaron o fueron referidos a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica del
municipio de Guatemala en el afio 2013

3.2.3 ldentificar, clasificar y analizar las creencias y practicas relacionadas con la
busqueda de atencién a los servicios de salud u otros proveedores por los padres
de familia consultaron o fueron referidos a la Unidad Nacional de Oncologia

Pediatrica del municipio de Guatemala en el afio 2013
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A2 MATERIAL Y METODOS

4.1 Tipo de estudio

Cualitativo, exploratorio, multimodal

4.2 Poblacion
Totalidad de familiares de pacientes con retinoblastoma que consultaron los dias jueves, a

la clinica de consulta externa de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica

4.3 Poblacion objetivo

Unidad primaria de muestreo: Familiares de pacientes con retinoblastoma que consultaron
a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica

Unidad de andlisis: Cuestionarios y entrevistas semiestructuradas a los familiares de los
pacientes con retinoblastoma atendidos en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica
Unidad de informacién: Datos obtenidos de los cuestionarios y entrevistas
semiestructuradas a los familiares de los pacientes con retinoblastoma atendidos en la
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica Padres de familia de nifios con retinoblastoma

atendidos en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica

4.4 Muestra
No aplica.
4.5 Criterios de inclusién

Padres de familia u otros familiares de nifios con diagnéstico de retinoblastoma en
tratamiento o seguimiento en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica que aceptaron
participar en el estudio, firmaron el consentimiento informado y estuvieron a la disponibilidad

para la entrevista semiestructurada.
4.6 Criterios de exclusion
Padres de familia que no fueran procedentes de Guatemala.

Padres de familia que llegaban después de las 8:00 a.m.
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4.7 Definicién de variables

relacionadas a

retinoblastoma

naturaleza de la
enfermedad, causas,
signos, sintomas y
tratamiento, que se

originan en el contexto

de los pacientes con
retinoblastoma a cerca
de la etiologia, signos,
sintomas y tratamiento

del retinoblastoma

Variable Definicién conceptual Definicidén operacional Tipo de Escala de Unidad de medida
variable medicion

Procedencia Punto de partida de una Lugar del cual proviene Cualitativa Nominal Departamento del
persona, cuando llega al la familia del paciente cual procede la
término de su viaje. con retinoblastoma familia del paciente

Etnia Comunidad humana | Etnia a la que refieraque | Cualitativa Nominal Ladino, maya,
definida por afinidades pertenezcan los garifuna, xinca
raciales, lingliisticas, | familiares del paciente
culturales, etc. con retinoblastoma

Creencias Ideas acerca de qué lugar | Persona o lugar al cual Cualitativa Nominal Lo referido

relacionadas con la 0 persona consultar a la| los padres realizaron la

basquedade atencion | aparicion de los primeros primera consulta por

alos servicios de sintomas de enfermedad sintomas relacionados a

salud u otros retinoblastoma

proveedores

Creencias Ideas acercade la Ideas de los familiares Cualitativa Nominal Tipo de creencia
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sociocultural y que las
personas diagnosticadas y

sus familiares expresan

Practicas
relacionadas a
diagnéstico inicial

Acciones, actividades o
conductas, que las
personas diagnosticadas y
sus familiares realizan
para mantener la salud y
atender la enfermedad,
desde el momento de la
aparicion de los primeros
sintomas, hasta el
diagnéstico

Acciones, actividades o
conductas realizadas por
los padres de nifios con
retinoblastoma desde
observacioén de los
primeros sintomas hasta
conocer el diagnéstico

de retinoblastoma.

Cualitativa

Nominal

Tipo de creencia
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4.8 Técnicas, procedimientos e instrumentos a utilizar en larecoleccion de datos:
4.8.1 Técnicade recolecciéon de datos: cuestionario cerrado y entrevista semiestructurada.

4.8.2 Procedimiento de recolecciéon de datos

e Se solicitd autorizacion a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica para realizar el
proyecto.

e Se presentd el protocolo inicial a las autoridades de la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica el cual fue aprobado para realizar la investigacion.

e Se solicito la autorizacion para realizar los cuestionarios con los padres de nifios con
retinoblastoma atendidos en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica.

e Se efectud la recoleccion de informacion de los padres de familia con nifios con
retinoblastoma atendidos en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica, en la clinica de
consulta externa los dias jueves de febrero a octubre del afio 2013 de 6:00 a 8:00 a.m.,
que cumplieron con los criterios de inclusion y se realiz6 de la siguiente forma :

1. Consentimiento informado por escrito

2. Plan de recoleccion de datos que cont6 con dos fases principales:

a. Primera fase: Acercamiento a los pacientes por medio de la presentacién de la
entrevistadora y platicas sobre la realidad del retinoblastoma en Guatemala. Se realizo el
cuestionario para el andlisis cuantitativo.

b. Segunda fase: Se identificaron a los candidatos para participar en la entrevista
semiestructurada (17 padres de familia) segun la calidad de las respuestas, su relacion de
parentesco con el nifio (experiencia), y la disponibilidad de poder asistir por segunda vez
a la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica. Se realiz6 la entrevista semiestructurada

para el analisis cualitativo.

4.8.3 Instrumento de recoleccion de datos

Todos los datos fueron registrados en los instrumentos de recoleccion elaborados para la
investigacion. Con el primero de ellos se realizé una tabla en Excel que incluia: sexo, etnia,
procedencia, servicio de salud primario consultado, signos y sintomas de retinoblastoma. Con
el segundo instrumento se realizo el andlisis de categorias (Ver instrumentos de recoleccion
de datos en Anexos namero 1y 2)
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4.9 Plan de procesamiento y analisis de datos

Recoleccién de datos

Organizacionde datose
informacion

Preparaciénde datos |_|]
para el analisis

Revisiénde los datos
(lectura y observacion)

Codificacién delas
unidades: Primer nivel

1 |
Describirlas categorias Codificacién delas
codificadas del primer categorias:Segundo

nivel nivel

Generarteorias,
hipotesisy
explicaciénes

Tomado de: Estrada R. Conocimientos, actitudes y practicas sobre el uso de plantas medicinales en pacientes
diabéticos tipo 2. (2011)

Los datos de los dos instrumentos se organizaron en una fase cuantitativa y otra cualitativa.
Se inicid con la fase cualitativa donde se tabularon los resultados de las preguntas del
cuestionario y se analizaron en el programa de calculo Excel. Las respuestas abiertas se
agruparon en categorias para su andlisis. Seguido de esto se realizaron 17 entrevistas
semiestructuradas que fueron transcritas a formato de Word y luego se agruparon las
respuestas en categorias. Se transcribieron los datos relevantes del diario y se revisaron las

notas al margen obtenidas en las entrevistas.
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Al finalizar las entrevistas semiestructuradas se resumieron las respuestas mas frecuentes y
se realiz6 el andlisis de las principales creencias y practicas relacionadas al retinoblastoma
encontradas.

4.10 Alcances y limites de lainvestigacion

4.10.1 Alcances:

El presente trabajo pretende aportar un perfil sobre la percepcion cultural del retinoblastoma
gue tienen los padres de familia de nifios atendidos en la UNOP con diagndstico confirmado

de retinoblastoma

4.10.2 Limites:

Las variables estan supeditadas a la percepcion subjetiva de los entrevistados.

4.11 Procedimientos para garantizar los aspectos éticos de lainvestigacién

La presente investigacion es de categoria 1, ya que no realiza ninguna intervencion o
modificacion intervencional con las variables fisioldégicas, psicolégicas o sociales de las
personas que participan de dicho estudio. En este estudio se respetaron los cuatro principios
de la ética: la autonomia, cuando se le presenté un consentimiento informado, la justicia, en
cuanto a que se tomé en cuenta a todos los pacientes que llenaban los criterios de inclusion,
la beneficencia en la cual los resultados se aplicaréa a la poblacion afectada para mejorar su
pronostico y tratamiento, y la no maleficenciay en la cual los pacientes no se sometieron a
ningun procedimiento que pudiera hacerles dafio. Ademas se respeto la confidencialidad ya
gue se mantendra el anonimato de los involucrados y no seran revelados a terceras personas,

ni a ninguna institucion puablica o privada que no esté relacionada con la investigacion.
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V. RESULTADOS

5.1 Resultados cuantitativos

Tabla 1: Caracteristicas demograficas y datos de primera consulta de los padres de
pacientes con retinoblastoma que fueron referidos ala Unidad Nacional de Oncologia

Pediéatrica del municipio de Guatemala en el afio 2013

Caracteristicas N =50 Porcentaje
Sexo
Femenino 30 60%
Masculino 20 40%
Etnia
Mestizo 30 60%
Maya 20 40%

Procedencia(segunregiones)

Metropolitana 16 32%
Suroccidental 10 20%
Noroccidental 9 18%
Central 5 10%
Nororiental 3 6%
Suroriental 3 6%
Petén 3 6%
Norte 2 2%
Servicio de salud primario
Médico general 20 40%
Médico oftalmélogo 18 36%
Meédico pediatra 7 14%
Otros 5 10%
Signos de retinoblastoma
Leucocoria 43 86%
Ojo rojo 5 10%
Estrabismo 2 4%
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Gréfica 1: Distribucion de casos en base arecepcién de informacion clara y resolucion
de dudas en Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica de los padres de pacientes con
retinoblastoma que fueron referidos en el afio 2013
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Grafica 2: Distribucién de casos de padres de pacientes con retinoblastoma en base a
tiempo de retraso en la referenciaa Unidad Nacional de Oncologia Pediatricaen el afio
2013
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5.2 Resultados cualitativos

Serealizaron 17 entrevistas en profundidad alos padres que presentaron mayor disponibilidad
durante la encuesta inicial y tenian capacidad de regresar a la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica en los ultimos meses del afio 2013.

Diagrama 1: Practicas al conocer el diagnostico sobre retinoblastoma
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tratamiento tratamiento
inmediato inmediato
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Diagrama 2: Momento y/o causa de consulta en Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica
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Diagrama 3: Creenciaactual de familiares sobre retinoblastoma
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VI. DISCUSION Y ANALISIS

El retinoblastoma es el cancer ocular pediatrico mas comun conformando el 9.4% de los
canceres pediatricos diagnosticados desde el afio 2000 y con una incidencia de 6.7 casos por
millén en nifios menores de 14 afios como se determinod en el estudio de Dean et. al. en el
2014.

En todos los estudios realizados en Guatemala acerca de retinoblastoma, se establecié que
una alta tasa de pacientes se presentaba en estadios avanzados de la enfermedad: 67% de
los casos se presentaron a consulta oftalmoldgica en estadios avanzados y hay una edad
promedio de diagnostico de 30 meses. Sin embargo, Dean et al. también determinaron que
hay gran disparidad entre el estadio de diagnéstico, siendo este mayor en la poblacion
indigena, lo cual también se refleja en una mayor mortalidad en este grupo. Por lo cual se
decidié realizar una investigacion para describir la percepcion que tienen los padres de
pacientes con retinoblastoma con relacion a este cancer ocular pediatrico.

Se entrevistaron un total de 51 padres de pacientes con retinoblastoma en la Unidad Nacional
de Oncologia Pediatrica (UNOP) que estaban en diversas fases: desde diagnéstico, hasta
seguimiento por remision de retinoblastoma. De estos fue excluido uno, porque no completo
todas las preguntas del cuestionario y decidio retirarse voluntariamente. De los 50 familiares
de pacientes incluidos en la investigacion, el 60% eran madres de pacientes y el 40% eran
padres. El 60% del total se identificaron como ladinos y el 40% como indigenas, el 32% de los
padres entrevistados refirid proceder de la region Metropolitana y se observa que entre méas
se aleja el lugar de procedencia de estaregion, el porcentaje decrece considerablemente hasta
ser de 2% los procedentes de la regién Norte. Siendo la UNOP el Unico centro de referencia
para dar tratamiento a estos pacientes en el pais si se podria asumir que el acceso a los
servicios de salud se relaciona al diagnostico y tratamiento de los pacientes con
retinoblastoma; coincidiendo con lo que se menciona en ambos en estudios realizados en
Guatemala (Chung et al y Zimmermann) donde se sefiala que una de las razones para el
diagnostico tardio de retinoblastoma es el dificil acceso a los sistemas de salud.

Al preguntarle a los familiares a qué servicio de salud acudieron al notar algo extrafio en los
ojos de sus hijos, 90% fueron evaluados por médicos: 40% acudié a un centro donde fue
atendido por un médico general (centros de salud, clinicas privadas, médicos de emergencias
del seguro social u hospitales nacionales), 36% fueron evaluados en primera consulta por un
médico oftalmdlogo, 14% solicitaron consulta con el pediatra que llevaba control de sus hijos
o fueron atendidos por un pediatra en un hospital nacional o clinica periférica del seguro social
y 10% consulté con otras personas entre los que se encontraban 2 optometras, 1 enfermero y
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1 curandero. Un familiar investigé primero en internet y al lograr identificar el brillo en el ojo
como signo de retinoblastoma, acudié al oftalmdélogo. La principal causa de consulta en
servicios de atencion primaria fue la leucocoria en un 86% de los pacientes, seguido de ojo
rojo y estrabismo.

Segun el estudio de Chantada y el de Goddard, Kingston & Hungeford el bajo indice de
sospecha por pediatras y oftalmoélogos también contribuye al retraso en la referencia de
pacientes con retinoblastoma. Ya que la mayor parte de los entrevistados (90%) fue atendido
por un médico se evidencia que en muchos casos no hay retraso en la primera consulta, pero
si en llegar al diagnéstico de parte de los facultativos (incluyendo optémetras) pues hay
quienes inicialmente consideraron el cuadro como algo de origen infeccioso o problemas de
refraccion y se dio un tratamiento que atraso el diagnoéstico de retinoblastoma.

Se encontrd que en el momento de realizar la consulta en la UNOP hay una mediana de 24
semanas desde el momento de la primera consulta. En la mayoria de los casos la consulta se
debié a cambios en el ojo. Siete de los padres de familia refirieron como motivo de consulta
observar incremento en una “claridad” o “brillo como espejo” o0 “escama de pescado” en el o0jo
de sus hijos. Una de las madres refiri6 que: “A los 3 meses empezo6 con un resplandor en el
0jo, como luz del techo y no le puse importancia porque era como un diamante, bien “chulo’
(bonito) y decidieron consultar hasta que notaron que el “resplandor” se incrementaba. Una
madre comenté que “le vi una lucita blanca y la llevé al oculista. Le dejaron lentes. Senti que
no era normal y la llevé a otra clinica del seguro social pero no nos atendieron. Al final fui a un
médico privado y de alli nos mandaron para aca” Otros tres padres de familia identificaron
como motivo de consulta una mancha blanca o amarilla “en la nifia del ojo” que fue
incrementandose a lo largo del tiempo y lo consideraron anormal. Hubo dos nifios que fueron
llevados a consulta por ojo rojo, sin embargo no se detectd retinoblastoma en ese momento
sino meses después cuando reconsultaron ya que los sintomas no mejoraban. Una de estas
madres continud el tratamiento con gotas (antibiético que no pudo especificar) hasta que el
0jo “le revento en sangre” que fue cuando decidié reconsultar. El estrabismoy nistagmo fueron
identificados por una madre comoun signo anormal que la llevé a varias consultasy finalmente
al diagnéstico. Otro padre de familia consulté porque vio un crecimiento anormal y progresivo
del ojo de su hijo que se acompaiiaba de dolor.

En otra categoria se detectaron cambios en la vision, uno de los padres dijo que su hijo tenia
dificultad ya fuera para jugar o encontrar los juguetes y otro observo disminuir la interaccion
del nifio con la familia.
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En la dltima categoria denominada “otros” se agruparon dos casos: el primero en que fue una
sospechade la madre la que los llevé a consulta pues le veia un cambioen el estado de animo
de la nifa y consulté con un médico pediatra quien encontré “un cambio de coloracién en los
ojos” (referido por la madre) y refiere a oftalmdélogo. Hubo un caso en que se presentan a
chequeo con el pediatra quien identific6 estrabismo y decide referir al paciente con un
oftalmdlogo. En este ultimo caso la madre no habia considerado consultar por el estrabismo

porque consider6 que mejoraria con el crecimiento y desarrollo.

Ya al encontrarse en la primera consulta en la UNOP 56% de los pacientes reporta haber
recibido informacion clara sobre Retinoblastoma. Dos de los padres entrevistados refirieron
gue al momento de recibir la informacion consideraron que la explicacion era adecuada, pero
gue debido al estrés con que se encontraban en ese momento no podian recordarla. Una
cantidad aun menor de padres (52%) expreso que tuvo oportunidad de aclarar sus dudas en
esa consulta.

Derivado de esto, las opiniones respecto al origen de la enfermedad son diversas. Actualmente
los padres consideran que el retinoblastoma puede ser un cambio del desarrollo de los nifios.
Otros consideran que es algo hereditario pues dos madres habian tenido retinoblastoma o
tenian otros hijos conla enfermedad. Pero también hubo una madre que comento “tal vez tiene
que ver con el alcoholismo de mi esposo”.

Dos de los familiares, mostraron desconocimiento de la enfermedad “No creyeron que fuera
algo malo, pensaron que yo me lo inventaba”, “Mi esposo no queria que la llevara al médico
(a la hija), me dijo: no juzgues a mi hija”.

Una de las madres cree que el desarrollo del retinoblastoma se debid a una “tristeza profunda”
de su hijo. Cuatro de los padres de familia consideran que se trata de un tumor ocular y hay
quien indicé que se le habia explicado que tenia que ver “con la reproduccién celular”.

Esto es una clara evidencia de la pobreza del plan educacional que reciben, una sola vez y
durante las primeras consultas. El plan educacional debe ser continuo para asegurar que los
padres sepan sobre la enfermedad de sus hijos y puedan ser ellos mismos quienes ayuden a
llevar la informacién a sus lugares de procedencia.
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6.1.1

6.1.2

6.1.3

6.1.4

6.1 CONCLUSIONES

La percepcion y las creencias de los padres de los pacientes en relacion a la
enfermedad de sus hijos es muy variable; habiendo quienes conocen el origen
hereditario de la enfermedad y la gravedad de la misma hasta quienes contindan
teniendo explicaciones relacionadas al crecimientoy desarrollo o a otras enfermedades
previas como “mal de 0jo”, causas infecciosas o trauma ocular e incluso estados de
animo del nifio. También existe un grupo que lo atribuye a un “designio divino” o que
no tienen explicacion de qué puede haberla causado y no lo consideraron algo grave
hasta ver empeorar el cuadro clinico del nifio por lo cual existe una mediana de 24

semanas en el retraso de la referencia a la Unidad de Oncologia Pediétrica.

Los pacientes con retinoblastoma evaluados en la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica proceden principalmente de la region metropolitana (32%), suroccidental
(20%), noroccidental (18%) y central (10%). La region Nororiental (6%), Suroriental
(6%), Petén (6%), y Norte (2%) presentan menos frecuencia. Esto coincide con los
reportes previos en los cuales se ha pensado que es debido a la facilidad de consulta
en la region metropolitana y occidental. Los porcentajes encontrados de los diversos
lugares de procedencia fueron correspondientes a sectores donde previamente se han

detectado altas y bajas incidencias de retinoblastoma respectivamente.

Los padres de los pacientes con retinoblastoma evaluados en la Unidad Nacional de
Oncologia Pediatrica se identificaron como pertenecientes son principalmente de la

etnia mestiza en 60% y maya en 40%.

Pocos padres tenian informacion previa de la enfermedad; 90% acudié a un centro
donde fue atendido por un médicoy 10% con otras personas (optémetras, enfermeros,
curanderos). Del total de consultas se reporté que el 56% de los padres considera
haber recibido una informacion clara y 52% tuvo oportunidad de aclarar sus dudas en

la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica.
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6.2.1

6.2.2

6.2.3

6.2 RECOMENDACIONES

Los padres de los pacientes con retinoblastoma deben de recibir planes educacionales
repetidamente que logren aclarar las dudas con respecto al origen de la enfermedad y
los sintomas asociados, para que ellos mismos puedan ser difusores de la informacion
en sus lugares de procedencia.

El médico general y otro personal que se dedica a salud de la poblacién pediatrica, en
su formacion académicadebe conocer y saber identificar el retinoblastoma. El tamizaje
infantil por medio del reflejo rojo es una herramienta util que deberia incluirse en las
Normas Nacionales de Salud Visual y/o en las guias de atencion primaria del Ministerio
de Salud y Asistencia Social y podria aprovecharse para encausar un adecuado nivel
de sospecha. De esta manera puede lograrse una mejor y oportuna deteccién de los
pacientes, asi como dar un plan educacional adecuado al momento de sospechar
retinoblastoma para obtener mejor tiempo de primera consulta desde el momento de
la referencia y una mejor aceptaciéon del tratamiento al momento de conocer las

posibilidades quirargicas.

Es necesario realizar un adecuado programa de referencia y contra referencia de los
pacientes con sospecha de retinoblastoma por parte del Ministerio de Salud Publica 'y
Asistencia Social para que aquellos casos en los que hayan limitaciones de tipo
econdmico no se retrasen la consulta hasta llegar a estadios criticos o mortales de la

enfermedad.
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VIIl.  ANEXOS

8.1 Anexo 1: Boleta de recoleccionde datos

USAC Universidad de San Carlos de Guatemala /N, Unidad

| Nacional de
£ IRICENTENARIA Unidad Nacional de Oftalmologia N Oftalmologia

Universidad de San Carlos de Guatemala

BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS

“Creencias y practicas de familiares de pacientes con retinoblastoma”

Numero e iniciales: Fecha:
Sexo: Etnia: Procedencia:
1. ¢Sabe qué enfermedad tiene su hijo/a? Si No

2. ¢Con quién consulté inicialmente sobre la enfermedad que tiene su hijo/a?

a. Médico general

b. Médico pediatra _
c. Meédico oftalmdlogo

d. Optometrista _
e. Otro

3. ¢Por qué llevd a uso hijo a primera consulta?
4. ¢Cuanto tiempo transcurrié desde la primera consulta hasta su llegada a la UNOP?

5. ¢Lainformacion que le han proporcionado ha sido clara? Si No

6. ¢Ha tenido oportunidad de aclarar sus dudas? Si No
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8.2 Anexo 2: Boletaderecolecciéon de datos

. AC Universidad de San Carlos de Guatemala SN, Unidad

o Nacional de
v Oftalmologia

> IRICENTENARIA Unidad Nacional de Oftalmologia

BOLETA DE RECOLECCION DE DATOS

Creencias y practicas de familiares de pacientes con retinoblastoma

NUmero previo e iniciales: Fecha:

1. ¢Enqué momento decidié consultar a los servicios de salud (UNOP) y por qué?

¢Ha comentado con sus familiares sobre la enfermedad de su hijo/a?

3. Con lainformacién que le han dado y lo comentado con sus familiares ¢ qué cree
ahora de esta enfermedad?

N
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