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Resumen

El presente estudio tiene como objetivo general proponer una estrategia de
capacitacion acerca de los cuidados en el hogar dirigidos a los
representantes de niflos con retinoblastoma egresados del Instituto
Oncolégico Luis Razetti durante el tercer trimestre del 2015.
Metodolégicamente el estudio es de caracter proyectivo sustentado en un
estudio descriptivo con disefio de campo. La poblaciéon estuvo conformada
por veinte (20) representantes de los nifios que asisten a la consulta del
centro de oncologia ocular en el instituto oncoldgico Luis Razetti. En la fase
diagnostica, para la obtencién de la informacion se disefio un instrumento de
tipo cuestionario con preguntas dicotomica (S| y NO) cerrada en la escala, el
mismo estuvo conformada por 25 itemes. La confiabilidad del instrumento se
realizo mediante el coeficiente Kr20 el cual dio como resultado un 0,97 de
confiabilidad en la prueba piloto. El proyecto que se presenta se concreta en
una revista la cual se anexa que pretende contribuir con la orientacion de los
familiares acerca del cuidado integral de los nifios cuyo contenido, esta
conformado por los aspectos generales acerca de la enfermedad y cuidados
en el hogar. Los resultados del estudio evidenciaron el déficit de
conocimiento acerca de los aspectos generales el cuidado en cuanto la a la
seguridad y proteccion acerca del entorno y contenido relativo a las
reacciones pos tratamiento.

Palabras claves: capacitacion; retinoblastoma; cuidados; hogar.



Introduccioén

El cancer infantil tiene caracteristicas propias que lo diferencian del cancer

en los adultos, por lo que exigen un tratamiento especifico.

Se sabe que el cancer es una enfermedad crénica que implica un
impacto a nivel psicolégico, familiar y social propio de los pacientes que
reciben tratamientos invasivos y prolongados, los cuales son cuidados en el
hogar y constantes visitas hospitalarias que exponen a los nifios y
adolescentes a situaciones que cambian de manera drastica la etapa del
desarrollo evolutivo que deberian estar viviendo. El aislamiento, la soledad y
la tristeza son algunas de las actitudes que se presenta como consecuencia

en la enfermedad.

El profesional de Enfermeria debe actuar como asesor y consultor en
materia de salud de los nifios y los familiares, es por ello que es
indispensable prepararlos en el manejo de los cuidados en el hogar ya que
en cualquier evento adverso se pueden encargar de tomar acciones
definidas, seguimiento y aplicar estrategias de intervencién, al mismo tiempo

gue puedan educar al resto de la familia y a su comunidad.

En principio se pretende abarcar la problematica que genera la
carencia de un programa de capacitacion que contenga las acciones que

debe tomar los padres en los cuidados en el hogar.



El verdadero triunfo dependera de la capacidad para dar respuesta a
los cambios sociales, econdmicos, organizaciones e institucionales, en
materia de atencion de esta nueva problematica como los es el cancer en
nifos.

El presente estudio es una respuesta a esta necesidad de
transformacién y formacion tan necesaria para todos aquellos que se dedican
a la atencion de estos pequenos nifios, en él se evaluara las necesidades de
capacitacion que requiere el personal cuidador sobre la atencion de los nifios
con Retinoblastoma.

El capitulo | abarca la descripcion del problema, los objetivos
generales y los especificos, ademas de la justificacion de la realizaciéon de la
presente investigacion.

El capitulo Il contempla marco tedrico, el cual incluye una serie de
antecedentes del estudio, las bases tedricas que lo sustentan, sistema de
variable con su operacionalizacion, y la definicidon de términos.

El Capitulo Ill, se resefia al marco metodolégico referido al disefio
metodoldgico, tipo de estudio, procedimiento para realizar la investigacion,
poblaciéon y muestra.

El Capitulo IV, contiene el analisis de los resultados obtenidos a partir
de la aplicacién de un pre y post cuestionario, el cual se presenta por medio
de cuadros y graficos.

El Capitulo V, presenta las conclusiones y recomendaciones a las que

se llegd al culminar la realizacion del estudio.



CAPITULO |
EL PROBLEMA

Planteamiento del Problema

La Salud es el grado en que una persona o grupo es capaz de realizar
sus aspiraciones, satisfacer sus necesidades y enfrentarse adecuadamente
al ambiente. El nuevo concepto de salud y enfermedad sobrepasa el estricto
marco biomédico para convertirse en un fendbmeno sociocultural donde es
necesaria la participacion de todas las disciplinas que estudian a la persona y
a la sociedad desde sus multiples enfoques.

Desde esta perspectiva, se ha notado con preocupacién que uno de
los mayores problemas de salud en el mundo es el cancer. Hernandez, G.
(1998).

El cancer, reconocido como problema de salud publica, es
la segunda causa de muerte en los adultos en el mundo
occidental, y la primera causa de muerte por enfermedad
en ninos de 1 a 4 anos. Existe una gran variedad de
incidencias segun el area geografica. La mortalidad por
cualquier tipo de cancer en varones ajustada a la edad es
de 310,9 por cien mil en Luxemburgo (la mas alta) y de
37,5 en el Salvador (la mas baja). En Estados Unidos y en
Europa son el cancer de pulmén (primero en ambos sexo),
el cancer colorrectal (segunda en ambos sexo), el cancer
de mama y utero en las mujeres y el cancer de prostata en
los varones., los mencionados son responsable de mas del
55% de todas la muertes por cancer (Pag. 200).

El cancer es una enfermedad silenciosa ya que su diagndstico no se
puede detectar facilmente, es un crecimiento irregular del tejido que como
sintomas puede ser un pequefio malestar, ya que proviene de la célula. Se
debe determinar la localizacién anatémica en el cuerpo, ya que son células
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que invaden al paciente y puede que se multipliquen causando atrofia o una

obstruccion de las funciones corporales.

Segun la OMS (2010). En Latinoamérica y el Caribe se registra la
cuarta parte de los 160 mil casos mundiales por afio de cancer infantil.
Muchas vidas infantiles podrian salvarse con diagndstico temprano, acceso
al tratamiento y aumento en la calidad de vida de los enfermos. Estos son los
principales elementos para mejorar la atencidn a los nifios con procesos
oncolodgicos, y se debe recordar con ocasion del Dia Internacional del Nifo

con Cancer.

La palabra cancer se utiliza para describir un grupo de enfermedades
distintas pero que comparten caracteristicas comunes. Cada una de ellas
recibe un nombre especifico de acuerdo a la parte del organismo que afecta.

Segun la estadistica de la Organizacion Panamericana de la Salud (2011).

El cancer pediatrico tiene un tremendo impacto social,
psicologico, emocional y fisico en los nifos, sus familias y
la sociedad; y también es un claro ejemplo del enorme e
inaceptable costo humano causado por la desigualdad. El
cancer en la nifiez es curable: en los paises desarrollados
el 75% de los diagnosticados logran sobrevivir, en tanto
que en los paises con ingresos bajos y medios solo
sobreviven menos de la mitad (Pag. 22).

La OPS (2010) ha senalado con respecto al cancer infantil; es una
afeccion rara que representa una baja proporcion de los canceres humanos
(de 1 a 3%), pero ocupa el segundo lugar como causa de muerte de nifios y
nifas de 1 a 14 afos, superado solo por accidentes e intoxicaciones y

desplazando a las enfermedades infecciosas que ya han sido controladas.



Es muy diferente al de personas adultas y afecta a tejidos y sistemas.
Tiene generalmente localizaciones anatdomicas profundas que no afectan a
los epitelios, no provocan hemorragias superficiales ni exfoliacion de las
células tumorales. Todo ello hace imposible la utilizacién de técnicas de
deteccidén precoz, tan utiles en los canceres de personas adultas. En la
mayoria de los casos, el diagnodstico se hace de forma accidental o ya en

fases avanzadas de la enfermedad.

Entre los tipos de cancer se encuentra el Retinoblastoma. Segun la
Organizacion Mundial de la Salud (2012). Retinoblastomaes el tumor
maligno del ojo mas comun en los nifios. Puede ocurrir en uno o los dos ojos.
Anualmente se diagnostican aproximadamente 350 casos nuevos en los
Estados Unidos y de 25 a 30 casos nuevos en Venezuela. El Retinoblastoma
afecta a uno de cada 15.000 a 30.000 nacidos vivos. El Retinoblastoma

afecta por igual a nifios y nifas de todas las razas.

El Retinoblastoma o cancer de la retina segun el dafo en la linea
germinal el cancer de retina solo afecta un alelo, los alelos son formas del
gen que ocupan y controlan una misma posicion en los cromosomas
homdlogos pero no necesariamente llevan la misma informacion, mientras
que el otro alelo permanece activo, produciendo o reduciendo solo la mitad o
el 50% de las proteinas, como se comentd en la primera cita que mientras se
produce o reduce las células no tiene manifestaciones clinicas. En tal caso la
pérdida de los dos alelos producira una pérdida de la proteina de destruccion
tumoral; y de alli proviene la metastasis o propagacion del cancer de
Retinoblastoma probablemente a Osteosarcoma es por eso que indica la

mala evolucion.



Segun el Departamento de Salud Publica, Valencia, Espafa (2012)
establece que los niflos menores de dos anos representan una subpoblacion
especialmente vulnerable a las sustancias carcindégenas, ya que sus riesgos
de desarrollar neoplasias malignas es 10 veces mayor que los adultos y 3

veces mayor que en los adolescentes de 3 a 15 afos.

La oftalméloga ocular pediatra Romero, L. (2012) sefala; “En
Venezuela actualmente hay cerca de 400 niflos y nifias que sufren de
Retinoblastoma”. Nifios, nifias y adolescentes venezolanos que son tratados
y diagnosticados diariamente en el Centro de Oncologia Ocular Pediatrica.
Este Centro fue construido en un espacio del centro hospitalario como parte
de un proyecto especial de Fundailusion, junto a la Fundacion Amigos del
Nifio con Cancer y el Instituto de Oncologia Dr. Luis Razetti quienes lograron
habilitar y dotar con equipos de alta tecnologia mas de 300 metros

cuadrados.

En el Instituto Oncolégico Dr. Luis Razetti, ubicado en el Distrito
Capital, con un area de influencia de 8 millones de personas, centro pionero
para el diagnéstico y tratamiento del cancer, fue fundado en 1936, con una
labor ininterrumpida de asistencia y docencia en la Oncologia Venezolana.
El hospital cuenta con un Servicio de Oncologia Pediatrica, el cual fue
fundado en 1985 y desde alli ha venido prestando asistencia oncoldgica a la
poblacional infantil venezolana, con la filosofia de brindar una atencion
integral de la mas alta calidad cientifica y humana al nifio con cancer y su
familia.

La capacidad actual es de 20 camas, las cuales incluyen dos de
cuidados intermedios y dos de Aislamiento. Se atienden aproximadamente a
120 pacientes pediatricos nuevos por afno, cubriendo el amplio espectro de
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tumores sdlidos benignos y malignos, desde el nacimiento hasta los 18 afios
de edad.

Otra de los servicios que se ofrecen al paciente es el hospital de dia el
cual consiste en una unidad asistencial que presta a los pacientes cuidados
especializados ambulatorios en régimen diurno, entre los cuales se
encuentran: Quimioterapia Ambulatoria, Transfusion de Hemoderivados y

Terapia de Soporte.

Ademas ofrecen una Unidad de Soporte Nutricional y Apoyo
Psicosocial que brinda educacion, informacién, apoyo psicoldgico y soporte

nutricional al paciente pediatrico y su entorno familiar.

En el Instituto Oncolégico Dr. Luis Razetti se encuentra el Centro de
Oncologia Ocular el cual cuenta con un espacio médico cuyo personal
pudiese hacer consultas y brindar tratamientos a los nifios y jovenes con
cancer en los ojos, gratuitamente. Es un centro médico publico unico en
América del Sur, creado para atender a los mas de 400 pacientes con cancer

ocular, principalmente Retinoblastoma, que se cuentan en Venezuela.

En el Centro de Oncologia Ocular a pesar de que tiene el equipo
necesario para realizar los procedimientos determinados segun la
clasificacion internacional del Retinoblastoma, no se encuentra una

estrategia de capacitacion para los padres en el hogar.

Una vez que egresados de la institucion al no contar con el apoyo
deben enfrentar distintas emociones negativas: miedo, angustia,
incredulidad, culpa y temor a la muerte.
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Aunado a lo anterior, los primeros dias posteriores al egreso, son
frecuentes los problemas de asimilacion de informacion, debido al estado de
confusion de los padres y a la reduccién de la capacidad de procesamiento
de la informacién, como consecuencias de recibir noticias negativas debido a

la enfermedad.

En razén de los planteamientos precedentes, surgen las interrogantes

siguientes:

¢ Cual es la informacion que tienen los padres sobre el tipo de cancer y los

sintomas que padecen los nifios con Retinoblastoma?

¢, Cuales son las acciones que deben realizar los representantes de nifios con

Retinoblastoma en los diferentes sintomas debido al tratamiento adyuvante?

¢, Cuales son los alimentos que deben consumir los nifios durante y después

de los diferentes tratamientos para el Retinoblastoma?

¢, Qué tipo de recreacion se considera saludable para el nifo con

Retinoblastoma?

Para dar respuesta a las citadas interrogantes, se formulé la siguiente

pregunta de investigacion:

¢, Como seria el contenido de una estrategia de capacitacion acerca de los
cuidados en el hogar dirigidos a los representantes de nifios con
retinoblastoma egresados del Instituto Oncolégico Luis Razetti durante el

primer trimestre del 20157



Objetivos de la investigacion

Objetivo General

Proponer una estrategia de capacitacion acerca de los cuidados en el hogar
dirigidos a los representantes de nifios con Retinoblastoma egresados del

Instituto Oncoldgico Luis Razetti durante el tercer trimestre del 2015.

Objetivo Especifico

e Ildentificar la informaciéon que poseen los representantes acerca de los
aspectos generales de la enfermedad de los nifios con Retinoblastoma
egresados del Instituto Oncoldégico Luis Razzetti durante el primer

trimestre.

e Describir la informacidn que poseen los representantes acerca de los
cuidados en el hogar y tratamiento ambulatorio de los nifios con
Retinoblastoma egresados del Instituto Oncoldgico Luis Razzetti durante

el primer trimestre.

eDisenar una estrategia de capacitacion acerca de los cuidados en el
hogar de los nifios con Retinoblastoma egresados del Instituto Oncolégico

Luis Razzetti durante el primer trimestre.



Justificacion de la Investigacion

El retinoblastoma es un tipo de cancer que se presenta en los nifios
con un promedio entre los 18 meses o antes de los tres afos de vida; en
oportunidades como terapia para el tratamiento del retinoblastoma se realiza
la enucleacion, lo que hace que estos niflos se mantengan retraidos y poco

participativos en las actividades de la vida diaria.

Este tipo de enfermedad de larga duracion puede ser tratada en el
hogar por lo que sus padres deben estar preparados para los cuidados
respectivos de estos nifios; de manera que los padres requieren de un
adiestramiento que les proporcione conocimientos que le ayuden al cuidado
de los nifios. Los padres de hijos con cancer, estan sometidos a fuertes
emociones; pueden sentirse furiosos y desesperados, manifestando
actitudes frente al personal de salud y sus familiares llegando en ocasiones a

perder el control.

Los beneficios de la capacitacién constituyen la orientaciéon y la
informacion que proporcionan a los padres que necesitan acerca de la
enfermedad; acerca de los procedimientos, practicas y normas de higiene

durante el tratamiento.

De alli surge la necesidad de una capacitaciéon que favorezca a los
padres informacion que contribuya con el cuidado que estos deben realizar

con seguridad y sin preocupaciones.

Cada familia tiene ideas, creencias, mitos y tradiciones; provenientes
de sus antepasados y su contexto social, las cuales conforman sus actitudes
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0 reacciones, pudiendo ser variadas, pero en general, los padres suelen

encontrarse en un estado de ansiedad y confusion.

Segun Martin, A., Jodar, G. (2011) refiere que;

La familia es generadora de las creencias y las conductas que
desarrollan las personas respecto a la salud y a la
enfermedad. Dependiendo de la cultura y las costumbres
familiares, los miembros de cada familia asumiran
determinados habitos con relacibn a la alimentacién, el
ejercicio, el descanso, el cuidado personal, entre otros., que
pueden contribuir o no a promover su salud y a prevenir
enfermedades o0, por el contrario, pueden constituir un
importante factor de riesgo. La familia es transmisora del
concepto bindbmico de salud-enfermedad, ya que es a partir
de las vivencias familiares que las personas integran e
identifican qué es estar sano o enfermo. A pesar de los
importantes cambios sufridos en su estructura vy
funcionamiento a lo largo del tiempo, sigue siendo la unidad
basica de la sociedad, y por lo que respecta a la salud sigue
teniendo un papel fundamental en el desarrollo,
mantenimiento y recuperacion de la salud de los miembros
que la integran (Pag. 23)

Con esta investigacion se aspira contribuya a identificar las carencias
y deficiencias que tienen los padres de pacientes pediatricos oncolégicos a
nivel de informacion sobre el tratamiento aplicado, sus riesgos, efectos
secundarios y posibilidad de curacion como también de una alimentacion
balanceada y sus respectivas estrategias ya que la mayoria de los nifos
pierden el apetito. Obteniendo de esta manera un nivel de informacién
adecuada sobre los cuidados que se deben dar a nivel domiciliario. La labor
que se propone con este estudio estad basada en la prevencion de posibles
riesgos, efectos secundarios por los antineoplasicos y riesgos de recaidas

como consecuencia de un tratamiento. Seria pertinente que en un préximo
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estudio el programa pueda ser aplicado en la misma institucién o en otro

contexto.
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CAPITULO I

MARCO TEORICO

Antecedentes de Investigacion

Aponte, S. y Maselly, F. (2001) realizaron un estudio que tuvo como
objetivo proponer un programa educativo de orientacion nutricional al
paciente con TBC pulmonar. Dicha investigacion parti6 de un estudio
descriptivo, transversal, sustentado en la modalidad de campo; la poblacion
estudiada estuvo conformada por los usuarios de la consulta de tisiologia y
tratamiento supervisado del mencionado centro de salud, la muestra la
constituyeron del 100% de 29 pacientes y como instrumento de medicién
utilizaron un cuestionario, validado y de confiabilidad elevada de acuerdo al

resultado de Alfa de Crombach.

Para el analisis de resultado se aplico la estadistica descriptiva con la
distribucion de frecuencias y porcentajes de respuestas obtenidas. Las
conclusiones fundamento del diagndstico sustentaron el disefio del programa

propuesto; de esta manera se recomendo poner en practica el programa.

Gonzalez P. (2004) realizo un estudio que tuvo como objetivo conocer
las experiencias y necesidades percibidas de los nifios, adolescentes y de
sus cuidadores en cuanto a la atencion recibida y a su proceso oncoldgico.
Fue wun tipo de estudio cualitativo con entrevistas individuales

semiestructuradas y entrevistas de grupo en nifos y adolescentes
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diagnosticados de cancer antes de los 15 afnos y sus cuidadores principales.
Tuvo como conclusién la enfermedad ademas de afectar a nivel fisico y
psicolégico tiene implicaciones escolares, sociales y econdmicas tanto para
el nifo como para el resto de la familia. Incorporar la perspectiva de los
propios nifos y adolescentes asi como la de sus cuidadores, aporta una
informacion muy util para mejorar la calidad de la atencion de los servicios

dirigidos a ellos.

Arias L. (2006) realizo una investigacion de tipo descriptivo
correlacional titulada “Necesidad de capacitaciéon del personal cuidador,
sobre la atencion del anciano institucionalizado en el hogar “San José de la
Montafia” Maracaibo— Edo Zulia. El presente estudio tiene como objetivo
principal detectar las necesidades de capacitacion que requiere el personal
cuidador del anciano institucionalizado en el Hogar de San José de la
Montana de Maracaibo, Estado Zulia. Fue una investigacion de tipo
descriptiva con un disefio de campo. La poblacion y muestra estuvo
constituida por 14 cuidadores que laboran en diferentes tareas. Para la
recoleccion de la informacién se empleo un cuestionario con preguntas
cerradas y de modalidad dicotomica (SI-NO), mediante el cual se
determinaron las necesidades de capacitacion que requiere el cuidador sobre
la atencion del anciano. Los estadisticos descriptivos utilizados fueron los de
caracter descriptivo como corresponde al tipo estudio. Los resultados
obtenidos en la investigaciéon indicaron un alto porcentaje de la
desinformacion y la necesidad de capacitacion que tiene el cuidador sobre

como cuidar un anciano.

Por su parte Castillo (2013) La presente investigacion esta titulada
“Orientaciéon Familiar para la Participacion de los Padres, Madres,

14



Representantes y Responsables en el Proceso Educativo”, cuyo objetivo
consiste en proponer un programa de orientacion familiar para la
participacion de los padres, madres, representantes y responsables en el
proceso educativo de los estudiantes del 1er a 3er grado del subsistema de
educaciéon primaria en la E.B. “José Francisco Arocha Sandoval’ de
Tinaquillo estado Cojedes. La investigacion se fundamenta en la Teoria
Estructural Funcionalista de Talcott Parsons (1950), y la Teoria del
Aprendizaje Sociocultural de Vygotsky (1960). La naturaleza de la
investigacion es cuantitativa, de una investigacion de campo, de un disefio
no experimental, en la modalidad de un proyecto factible, En las
conclusiones del diagndstico se evidencio una escasa participacion de los
padres de familia en el proceso educativo de sus representados, por lo cual
se disefid el programa de orientacion guiados a aumentar la participacion de
las familias en las actividades escolares. La aplicacion de dicho programa
reflejo logros significativos ya que permitié aumentar la participacion de los

representantes 17 en las actividades de la escuela.

Bases Tedricas

Capacitacion a los Padres

Entrenar a los padres para que sea mas efectivo puede prevenir y
ayudar a solucionar problemas que podrian aparecer en la escuela y en la
institucion hospitalaria. Un estudio informa, por ejemplo, que agregar un
componente de entrenamiento de padres, en un programa estadounidense
para los nifos con desventajas de edad preescolar, trajo mejores resultados.

Conforme los padres aprendieron a ser mas positivos y menos criticos y
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castigadores, los nifios se volverian mas felices y se comportaron de una

manera mas cooperativa.

En referencia a lo citado de Vazquez, en participaciéon de la familia en
la adaptacién de los nifios (2009).

La familia, mediante un apoyo emocional y conductual
adecuado, debe saber cémo actuar antes situaciones
relacionadas con dolor, incomodidad, nauseas, falta de apetito,
sueno, baja de energia, resistencia al tratamiento del paciente
u otras, que se resume en estrategias de afrontamiento.
Respecto a las conductas de afrontamiento utilizadas por los
padres, destacan aquellas focalizadas en el problema; como,
por ejemplo, la busqueda de informacion o tratar de
organizarse para percibir un poco de control en la situacion, lo
cual sirve de catalizador para el proceso de recuperacion y
sobrevivencia. (Pag. 76).

Es importante tomar en cuenta estas estrategias de intervencion
psicolégicas que apuntan hacia el manejo adecuado y sano de la
enfermedad para el pequefio paciente, donde el personal de la salud y la
familia deben establecer con él un vinculo de comunicacion abierta. Los

padres y hermanos deben darle apoyo emocional y ayudar a su autocuidado

hasta que el paciente puede expresar que lo puede hacer por si mismo.

Aspectos generales acerca del Retinoblastoma

Es un tipo de cancer que presenta segun Rodriguez, A. citado en
Tacticas en especialidades Quirurgica (2005) ha definido el retinoblastoma

como.

Un tumor intraocular que se manifiesta con leucoria (reflejo

pupilar), seguida por la presencia de estrabismo. Se evidencia

generalmente como una masa blanca con calcificaciones, que

se extiende de la retina hacia la cavidad vitrea o de la retina
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hacia el espacio subretiniano, lo cual desprende la retina
(Pag. 129).

El retinoblastoma es una enfermedad crénica que normalmente no se
extiende a los tejidos cercanos o a otras partes del cuerpo. Entre los signos
del retinoblastoma nos conseguimos la pupila brillante que al observar una
fotografia del paciente tomadas con flash se puede demostrar. También se
puede indicar como sintomas que los ojos estan mirando a diferentes

direcciones.

Caracteristicas del retinoblastoma

Aunque, en general, los tumores retro orbitarios producen
estrabismo y proptosis, todas las neoplasias intraoculares provocan
pérdida de la vision. Es el unico tumor intraocular de la infancia y su
diagnodstico precoz puede salvar la vida el nifio afectado. Fenichel,
Gerald M. en Neurologia pediatrica clinica ha sefialado con respecto a

las caracteristicas del Retinoblastoma:

Las caracteristicas habituales del retinoblastoma en un nifo
pequefio consisten en aspecto anormal del ojo, pérdida de
visidbn y estrabismo. La ceguera monocular suele pasar
inadvertida a los padres. Los nifios mayores se quejan de la
visién borrosa y moscas volantes. El dolor ocular es raro. La
leucoria, es un reflejo pupilar blanco, es el signo inicial en casi
todos estos pacientes. Con la luz solar brillante la pupila no se
contrae y muestra un color blanco. El estrabismo aparece
cuando la agudeza visual se altera. El ojo con la visidn se fija
y el otro muestra desviacidon constante hacia fuera en todas
las direcciones de la mirada (Pag. 234).
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La valoracién de la agudeza visual en los nifios pre verbales descansa
fundamentalmente en la evaluacion de la fijacidon y el seguimiento y la
observacion de la forma en que el lactante o el nifio pequefio se relacionan

con el entorno.

Factores de Riesgos

Tomando en cuenta que un factor de riesgo es aquello que incrementa
la probabilidad de contraer una enfermedad o condicion. La inmensa mayoria
de los casos se presenta durante los primeros 2 afos de la vida. Los nifos
con tumores bilaterales tienden a presentarse antes con un promedio de 12
meses que los que tienen afectacion unilateral. Esta enfermedad suele
afectar a la mitad de la de la descendencia de determinadas familias, en la
que afectan. La forma esporadica, afecta a nifios cuyos padres no tienen
antecedente de la enfermedad. Tras curarse, estos pacientes no transmitiran

la enfermedad cuando sean adultos a la siguiente generacion.

Los nifios con la forma esporadica de retinoblastoma son normales en
el momento de la fertilizacidon, pero durante el desarrollo embrionario tienen
lugar dos mutaciones somaticas en una linea celular que dan origen a los
foto receptores retinianos: los bastones y los conos. Los genes resultantes
Rb doblemente mutados inducen la proliferacion celular para dar origen al

Retinoblastoma.

En el Retinoblastoma familiar el ovulo fertilizado es portador ya de un
gen Rb mutado, que procede del espermatozoide o del 6vulo. Todas las
células derivadas del cigoto tienen esta mutacion, incluidas las retinianas. El
gen Rb normal debe sufrir una mutacion para llegar a la situacién de doble

mutante necesaria para la aparicion del tumor. Cada una de las células de la

18



retina esta iniciada para la tumorogénesis y un solo acontecimiento dara

lugar a la aparicion del tumor maligno.

Hay varios sistemas de estadificaciéon usados en el retinoblastoma, el

mas comun del cual es el sistema de estadificacion de Reese y Ellsworth.

Grupo |: Los nifios en grupo | son candidatos excelentes para las terapias
que preservan la vision. Los tumores solitarios caen en esta categoria si son
mas pequefnos de 4 discos opticos en tamafio y estan situados en la mitad
trasera del ojo. El disco 6ptico es una pieza de la parte posterior del ojo que
se puede utilizar como referencia para la medida del tamafo de los tumores.
Si hay tumores multiples, ninguno puede ser mas grande de 4 discos en

tamafo y todos se deben situar en la mitad trasera del ojo.

Grupo II: Los nifios en grupo |l son buenos candidatos para las terapias que
preservan la visién. Los tumores solitarios deben medir entre 4-10 discos
opticos en diametro y deben estar en la mitad trasera del ojo. En tumores
multiples, ningunos pueden ser mas grandes de 4-10 discos y los tumores

deben estar situados en la mitad trasera del ojo.

Grupo llI: Los nifios en grupo lll pueden ser candidatos para las terapias que
preservan la vision. Los tumores solitarios que miden mas de 10 discos
opticos en diametro y que estan situados en la mitad trasera del ojo caen en
esta categoria. Cualquier lesién que se extienda en la mitad delantera del ojo

esta en esta categoria.

Grupo IV: Los nifios en grupo IV tienen una oportunidad pobre de preservar
la visidon. Lesiones multiples, cuales algunas son mas grandes de 10 discos
opticos en diametro, caen en esta categoria. Cualquier lesién que esté en los

mas delantero del ojo, cerca del lente, cae en esta categoria.
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Grupo V: Los nifios en grupo V tienen oportunidad muy pequefia de
preservar la vision. Tumores grandes, que implican mas de la mitad de la

retina (la guarnicién del ojo), caen en esta categoria

Examenes diagnosticos

El proceso utilizado para determinar si el cancer se ha diseminado
dentro del ojo o a otras partes del cuerpo se llama estatificacién. La
informacion obtenida en el proceso de estatificacion determina el estadio de
la enfermedad. Es importante conocer en qué estadio se encuentra la
enfermedad para planear su tratamiento. Se pueden utilizar las pruebas y los

procedimientos siguientes en el proceso de estatificacion:

Se realiza un examen del ojo en el cual se dilata la pupila se abre
mas con gotas medicinales para los ojos que permiten al médico mirar
la retina a través del cristalino y la pupila. Se examina con una luz el interior
del ojo, que comprende la retina y el nervio éptico. Segun la edad del nifio,
este examen se puede hacer con anestesia. Luego una ecografia en el cual
se rebotan ondas sonoras de alta energia (ultrasonicas) en
tejidos u 6rganos internos 'y crean ecos. Se realiza exploracion por
tomografia Craneal mediante el cual se toma una serie de fotografias
detalladas del interior del cuerpo, en este caso del ojo, desde angulos
diferentes. Las imagenes son creadas por una computadora conectada a

una maquina de rayos X.

Para confirmar se realiza una serie de imagenes por resonancia
magnética procedimiento que utiliza un iman, ondas de radio y una

computadora para crear fotografias detalladas de areas internas del cuerpo,
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como el ojo. Este procedimiento se denomina también imagenes por

resonancia magnética nuclear.

Para determinar si el cancer se haya propagado fuera del ojo se
realiza una puncién Ilumbar que se utilizado para recoger liquido
cefalorraquideo de la columna vertebral. También se utiliza la aspiracion y
biopsia de la médula 6sea extraccion de médula ésea, sangre y un trozo
pequefio de hueso mediante la insercion de una aguja hueca en el hueso de
la cadera o el esternon. Un patdélogo observa la médula 6sea, la sangre y el

hueso bajo un microscopio para verificar si hay signos de cancer.

Cuidados en el hogar

Los pacientes con cancer se sienten con frecuencia mas cémodos y
seguros cuando se les atiende en el hogar. La mayoria de nifios quieren
quedarse en casa para no separarse de su familia, de sus amigos y de las
cosas que les rodean y que les son familiares. El cuidado domiciliario puede
ser a la vez exigente tanto para los pacientes como para quienes les
atienden; puede cambiar las relaciones y requerir que las familias aborden
asuntos nuevos y hagan frente a todos los aspectos de asistencia al
paciente. El médico, la enfermera o el asistente social pueden proveer

informacion acerca de las necesidades especificas del paciente.

Los cuidados de seguimiento comprenden visitas rutinarias de control
que incluyen una evaluacién de los antecedentes médicos del paciente y un
examen fisico. Es posible que dichos cuidados incluyan

también procedimientos de exploracion con imagenes o métodos para
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generar imagenes de areas del interior del cuerpo, una endoscopia, analisis

de sangre y otras pruebas de laboratorio.

Los cuidados de seguimiento son importantes porque ayudan a
identificar cambios en la salud. El propédsito de dichos cuidados es detectar
una recurrencia esto puede ser el regreso del cancer al sitio primario o una
metastasis que es la diseminacion del cancer a otra parte del cuerpo. Las
visitas de control son también importantes para ayudar en la prevencion o en
la deteccion temprana de otros tipos de canceres, para responder a
problemas persistentes a causa del cancer o de su tratamiento, o para
revisar efectos fisicos y psicosociales que se pueden presentar meses o
anos después del tratamiento. Todos los supervivientes del cancer deberan

recibir cuidados de seguimiento.

Higiene y bienestar

Durante el bafio de los nifios, es aconsejable que los padres también
vigilen y orienten a sus hijos en cuanto a los habitos de higiene. Se debe
poner especial atencion en la limpieza de las axilas, rodillas, cuello, piernas y

pies, para evitar la aparicion de hongos o bacterias.

Cuando los nifos empiezan a desarrollar cada dia mas habilidades
como lavarse las manos, no usar pafales o ir al bafio y banarse solos, es el
momento de vigilar sus habitos de higiene. Esta es una etapa muy
importante tanto para los nifios como para nifias, que exige aun mas
vigilancia y atencién por parte de los padres para evitar que los nifios sufran

algun accidente o contraigan alguna dolencia por la falta de higiene.
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Segun Barnard, Kathryn E. cit. por Marriner, T. (1995), expresa que la

valoracion de la salud del nifio se basa en las diez afirmaciones tedricas

siguientes:

e El objetivo ultimo de la valoracion de la salud del nifio es detectar los
problemas antes de que éstos se desarrollen y en el momento en que la
intervencién sobre ellos sea lo mas eficaz.

e Los factores del entorno, tal y como estan tipificados dentro del proceso
de interaccidon padres-hijos, resultan muy importantes para determinar la
evolucion de la salud del nifio.

elLa interaccion cuidador-nifio proporciona una informacién que refleja la
naturaleza del entorno del nifio.

eE| cuidador posee un estilo basico y un nivel de capacidad que
constituyen caracteristicas duraderas; la capacidad adaptativa del
cuidador se ve influida por las respuestas del nifio y por el apoyo que el
cuidador reciba en su entorno.

e En la interaccion adaptativa entre padres-hijos se produce un proceso de
modificacion mutua en el cual las conductas de los padres influyen sobre
el nino y las del nifo sobre los padres, de modo que ambos tienen que
cambiar.

eEl proceso adaptativo es mas susceptible de modificacion que las
caracteristicas basicas de la madre o del nifio. Por ello, las intervenciones
de enfermeria deben dirigirse mas a favorecer la sensibilidad de la madre
y su respuesta a las demandas del nifio que a intentar modificar sus
caracteristicas o estilo.

e Un aspecto importante para favorecer el aprendizaje del nifio es permitir
las conductas surgidas por iniciativa del nifio y reforzar sus intentos por
adquirir determinadas capacidades.
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eUna funcion importante de los profesionales de enfermeria es apoyar a
los cuidadores del nifio durante el primer afo de vida de éste.

e a valoracion interactiva es importante en cualquier modelo global para
los cuidados sanitarios del nifio.

e a valoracion del entorno del nifio es importante en cualquier modelo de

valoracion de la salud del nifo.

En la teoria de interaccion sobre la valoracion de la salud del nifio, la
madre queda identificada como un concepto principal y el padre se incluye

dentro de la descripcion del entorno.

Un aspecto importante en las afirmaciones tedéricas de Barnard es que
la enfermera proporciona sobre todo apoyo a la sensibilidad y a la respuesta
de la madre a los signos de su hijo, en lugar de intentar cambiar sus
caracteristicas y estilo de cuidados maternales. ldentifica los problemas
antes de que desarrollen y cuando la intervencidn sea mas eficaz.
Interaccion del cuidador - nifio y experiencias en curso y de las expectativas
del duo. Todos los cuidadores adultos aportan al cuidado. La interaccion
entre los ninos y los cuidadores, modifican la conducta del otro. Promueve el
aprendizaje; responder y elaborar las conductas iniciadas en el nifio y probar

nuevas cosas por parte del nifio.

Alimentacion

La nutricibn desempena funciones importantes, pero no siempre
comprendidas en su totalidad, en muchos aspectos de la evolucién y el
tratamiento del cancer. Las practicas nutricionales 6ptimas pueden contribuir
a mantener el peso y las reservas nutricionales del cuerpo en pacientes de
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cancer, con lo cual se mitigan los sintomas que inciden en la nutricién y se
mejora la calidad de vida. Las alteraciones del estado de nutricion comienzan
en el momento del diagndstico, cuando los temas psicosociales pueden
también incidir negativamente en la ingesta alimentaria, y perduran durante
el tratamiento y la recuperacién. La desnutricion proteico-calorica es el
diagnodstico secundario mas comun en personas que ya han sido
diagnosticadas con cancer, a raiz del consumo inadecuado de carbohidratos,
proteinas y lipidos para satisfacer las necesidades metabdlicas o la

absorcién reducida de macronutrientes.

La desnutricion proteica-calérica en el cancer resulta de multiples
factores a menudo relacionados con la anorexia, la caquexia y la sensacion
de saciedad temprana que suelen padecer las personas con cancer. Estos
factores oscilan entre gustos modificados e incapacidad fisica para el
consumo o la digestiéon de alimentos, con lo cual se reduce el consumo de
nutrientes. Las anomalias inducidas por el cancer en el metabolismo de los
principales nutrientes también aumenta la incidencia de la desnutricion
proteica caldrica. Dichas anomalias incluyen intolerancia a la glucosa vy
resistencia a la insulina, lipdlisis aumentada y una mayor rotacién de las
proteinas en todo el cuerpo. Si no se trata, la desnutricién proteica calorica
puede producir emaciacion creciente, debilidad y reduccién de la sintesis de
proteinas y la pérdida de la masa corporal delgada, con lo cual se puede

producir la muerte.
Tratamientos Coadyuvantes
La funcién de la quimioterapia en el tratamiento del cancer de cabeza

y cuello ha cambiado desde el crecimiento de un mayor numero de agentes
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activos y su empleo individual y combinado. Segun el Doctor Harold Varmus
director de la institucion nacional del cancer en los estados unido se utiliza

cinco tipos de tratamientos estandar.

La enucleacion es una cirugia para extirpar el ojo y parte del nervio
Optico. Se revisa el ojo con un microscopio para determinar si existe algun
signo de que el cancer podria diseminarse a otras partes del cuerpo. Esto se
realiza si el tumor es grande y la probabilidad de salvar la vista es pequefia o
nula. Después de la cirugia, se capacitara al paciente para colocarle un ojo
artificial. Es necesario un seguimiento riguroso durante dos afios 0 mas para

controlar el otro ojo.

La radioterapia es un tratamiento contra el cancer que utiliza rayos
Xde alta energia u otros tipos de radiacion para eliminar
las células cancerosas o impedir que crezcan. Hay dos tipos de radioterapia.
La radioterapia externa utiliza una maquina fuera del cuerpo para enviar
radiacion hacia el cancer. La radioterapia internausa una
sustancia radiactiva sellada en agujas, semillas, alambres, placas o
catéteres que se colocan directamente dentro del cancer o cerca de él. La
manera en que se administra la radioterapia depende del tipo de cancer que

se esta tratando y del estadio en que se encuentra.

La crioterapia es un tratamiento que usa un instrumento para congelar
y destruir tejido anormal, como un carcinoma in situ. Este tipo de tratamiento

también se llama criocirugia.

La termoterapia es el uso de calor para destruir células cancerosas.
Se administra termoterapia con un haz laser a través de la pupila dilatada,
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hacia la parte externa del globo ocular. La termoterapia se puede usar sola
para tumor pequefioc o0 combinado con quimioterapia para tumores mas

grandes. Este tipo de tratamiento también se llama terapia laser.

La quimioterapia es un tratamiento para el cancer para el que se
utilizan medicamentos para detener el crecimiento de células cancerosas, ya
sea eliminandolas o deteniendo su multiplicacién. Cuando la quimioterapia se
toma por via oral o se inyecta en una vena o musculo, los medicamentos
ingresan al torrente sanguineo y pueden llegar a las células cancerosas en
todo el cuerpo. Cuando la quimioterapia se coloca directamente en el liquido
cefalorraquideo, en un érgano o en una cavidad corporal, los medicamentos
afectan principalmente a las células cancerosas en esas areas. La manera
en que se administra la quimioterapia depende del tipo de cancer que se esta

tratando y del estadio en que se encuentra.

Reacciones post-tratamiento.

A grandes rasgos los efectos secundarios inmediatos son las nauseas,
vomitos, alergia y malestar general. La radioterapia y la quimioterapia
pueden ocasionar trastornos sanguineos. Los nifios y nifias en fase de
tratamiento son susceptibles de sufrir un descenso importante de sus cifras
globulares sanguineas. Este fendmeno es normal y transitorio. La
numeracion sanguinea se normaliza espontaneamente al cabo de algunos
dias o semanas, sin que sea necesario aplicar alguna medida

higiénico-dietética para acelerar este proceso.

El tratamiento lleva asociadas una serie de alteraciones fisicas visibles
como la alopecia, conviene saber que es transitoria, amputaciones de algun
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miembro, utilizacion de aparatos ortopédicos, modificacion del peso o

trastornos del apetito.

Generalmente, podemos considerar que las posibilidades intelectuales
no se modifican con el tratamiento. Ahora bien, los problemas se presentan
en aquellos tumores cerebrales en los cuales ha sido necesaria una
intervencion quirurgica que ha supuesto la extirpaciéon de ciertas zonas del

cerebro, o cuando el sistema nervioso ha tenido que ser irradiado.

Fiebre

Las infecciones del nifio oncologico representan una complicacion
frecuente e importante, y son una de las causas mas habituales de ingreso
durante la enfermedad. Segun la Revista de la Unidad de Oncologia
Pediatrica, Hospital Universitario La Fe Valencia, el Dr. Vera, Aliaga (2015)
expresa que son varios los factores que contribuyen a este hecho, siendo el
grado y la duracion de neutropenia los que se consideran mas importantes.
Es pues primordial, ante todo el sindrome febril que se acompane de
neutropenia, realizar una amplia evaluacion clinica, e iniciar un tratamiento
empirico los mas precoz posible. La fiebre en los nifios es causa de angustia
en los padres, mas que ningun otro sintoma. Segun el Consenso
Internacional para considerar fiebre a la temperatura corporal central sobre
38 @C.

Segun la Revista Mexicana de Pediatria Vol. 77, sup. 1. Julio — Agosto
2010. la fiebre es considerada como un verdadero sindrome y esta
constituido invariablemente por el alza térmica, aumento de la frecuencia
cardiaca, aumento de la frecuencia respiratoria, anorexia, concentracion de
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la orina, cefalea, sed, escalofrios, suefio, fatiga, irritabilidad, mialgias,

artralgias, delirio febril y mal estado general.

Vomitos

Liberacion forzada del contenido del estbmago a través de la boca,
causada por contracciones de los musculos del estémago. Este sintoma se
presenta durante los periodos de administracion de quimioterapia y
radioterapia, principalmente. Las posibles complicaciones de vomito
prolongado e incontrolado son el desequilibrio electrolitico, la deshidratacion,
la gastritis y la alteracién nutricional. Por otra parte, Mohan, K. y Escott, S.

(2002) senalan que:

“Los quimioterapéuticos de naturaleza emética parecen actuar
sobre una de las siguientes tres areas: la zona
desencadenante de los quimiorreceptores (ZDQ) del bulbo
raquideo, la corteza cerebral o los receptores periféricos de la
faringe o el aparato digestivo” (Pag. 1.215)

Estas areas estimulan los vomitos cuando reciben un estimulo nocivo.
En la mayoria de los casos los vomitos cesan a las 48 horas. De interrumpir
los tratamientos coadyuvantes. Shils, O. (2002) sugiere:

“‘Beber gran cantidad de liquidos durante el dia a temperatura
ambiente tal vez ocasiona menos problemas que los liquidos
calientes o frios, ingerir al menos una taza de liquido después
de cada evacuacion intestinal diarreica” (Pag. 215)

Por tanto, es recomendable incrementar la ingesta de caldos, sopas,
bebidas para deportistas, bananas y frutas envasadas a fin de ayudar a
renovar la sal y el potasio perdido por la diarrea. Se deben evitar alimentos
grasos, liquidos calientes o frios y cafeina, alimentos fibrosos especialmente
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frijoles secos cruciferas como (brécoli, coliflor y repollo), restringir el consumo
de leche y productos lacteos hasta que se haya identificado la fuente del
problema, limitar el consumo de alimentos y bebidas que producen gases
como guisantes, lentejas cruciferas, goma de mascar y refrescos de soda,
limitar el consumo de dulces sin azucar o goma de mascar elaborados con

sorbitol (alcohol de azucar).

Diarrea

Es desarrollada en los pacientes tratados con quimioterapias y
también los que reciben radioterapia y las razones son similares, igual a las
que originan las nauseas y vomitos. En referencia a los citado Mohan, K. y
Escott, S. (2002) afirman que “ambos tipos de tratamientos destruyen las
células epiteliales de la mucosa del aparato digestivo, determinando su
atrofia” (Pag. 1015).

La consecuencia de ello es la pérdida de elementos nutritivos y de
liquidos. Los tratamientos contra el cancer, la cirugia estomacal o intestinal o
la tension emocional pueden producir diarrea. La diarrea de duracion
prolongada resulta en deshidratacion (falta de agua en el cuerpo) o
concentraciones bajas de sal y potasio, minerales importantes necesario
para el cuerpo. Es necesario controlar ese efecto, ya que puede ocasionar
deshidratacion o pérdida de peso. Debe valorarse los factores de riesgo
contribuyentes, debe realizarse una valoracion abdominal que incluya la
presencia de ruidos intestinales, distensién o rigidez abdominal, flatulencia,

colico o dolor.
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Inflamacién

La crioterapia causa que los ojos y parpados se inflamen de 1 a 5
dias. Algunos nifios se inflaman tanto que no pueden abrir los parpados por
algunos dias. Los oftalmélogos recetan gotas o unguentos para reducir la
inflamacion. Este tratamiento usualmente no causa dafio a los ojos o
parpados a largo plazo. Usualmente los padres del nifio reaccionan por lo

adolorido que se ve el nifio luego del tratamiento, mas que el propio nifio.

Sistema de Variables

Variables: Capacitacion de los representantes.

Definicion Conceptual: Segun Danini, M. (2002) “la capacitacion es una
estrategia que se basa en la educacidn permanente en servicio cuya
caracteristica fundamental es capacitar el personal del nivel operativo
entorno a los problemas propios de desempefio y sus respectivos lugares de
trabajo” (Pag.196).

Segun Chiavenato, I. (2005), refiere que la capacitacion: “es un
proceso educacional a corto plazo de manera sistematica y organizada
mediante el cual las personas aprenden conocimientos, aptitudes vy

habilidades en funcidn de los objetivos definidos” (Pag. 416).

Definicién Operacional: refiere al conocimiento, habilidades y destreza que
demuestran poseer los padres en relacidén a los cuidados en el hogar de los
ninos con retinoblastoma egresados del Instituto Oncolégico Luis Razetti.
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Operacionalizacion de la Variable

Variable: Capacitacion de los representantes.

Definicién Operacional: refiere al conocimiento, habilidades y destreza que demuestran poseer los padres en
relacion a los aspectos generales y cuidados en el hogar de los nifios con retinoblastoma egresados del

Instituto Oncoldgico Luis Razetti.

Dimensiones Indicadores Sub- Indicadores items
Aspectos generales sobre el | Caracteristicas de la enfermedad: Retinoblastoma. 1-2-3
Retinoblastoma:

Son las manifestaciones clinicas de la
Se refiere a la informacion | enfermedad. Manifestaciones Clinicas. 4-5
que poseen los padres vy
demas familiares acerca de
las caracteristicas de la
enfermedad y complicaciones
Bano Diario. 6
Cuidados en el Hogar: Higiene y Bienestar: Aseo Bucal. 7
Aseo Ocular. 8-9
Es la atencidon que dan los | Se define como el conjunto de actividades Vestuario. 10
padres acerca de la higiene, | dirigidas a proporcionar el aseo corporal y Recreacion. 11
bienestar y alimentacion en | comodidad del nifio en su hogar. Relaciones interpersonales. 12-13
su ambiente. Calzado. 14
Alimentacion:
Son los nutrientes necesarios para el Apetito 15
organismo, que sean tolerantes y se Aceptacion 16
puedan asimilar rapidamente sin afectar el Tipos (Menu) 17
apetito. Tolerancia 18-19

Operacionalizacion de la Variable
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Variable: Capacitacion.
Definicion Operacional: refiere al conocimiento habilidades y destreza que demuestran poseer los padres en
relacion a los aspectos generales y en el hogar de los nifios con retinoblastoma egresados del Instituto
Oncoldgico Luis Razetti.

Dimensiones Indicadores Sub- Indicadores items

Tratamiento Coadyuvantes:

Cuidados relacionados con el Crioterapia.

tratamiento ambulatorio: Son tratamientos complementarios para
ayudar a disminuir el riesgo de que el | Termoterapia.

Son atenciones que se dan | cancer retorne. 20

con un nivel y capacidad Radioterapia.

acorde a la necesidad del

nifo. Quimioterapia.

Reacciones Post- Tratamiento:
Fiebre 21-22
Son los sintomas que se pueden producir
después de cada tipo o dosis del | Vomito 23
tratamiento.
Diarrea 24 - 25

Inflamacion 26
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CAPITULO Il

Marco Metodologico

Tipo de Investigacién y Diseino

La investigacidn que se realiza se ubica en la modalidad de proyecto
factible, ya que, se trata de un modelo operativo viable para solucionar una
situacion determinada definido por Hurtado J. (2000) como “tipo de
investigacion que conduce a invento, programas, disefios 0 creencias
dirigidas a cubrir una determinada necesidad y basada en conocimientos

anteriores” (pag. 112).

Asi mismo este proyecto se fundamento en los aportes de una
investigacion descriptiva, donde se caracteriza la problematica que se
presenta relacionada con la capacitacion a los padres del cuidado de los

ninos.

Los conceptos anteriores plantean lo que realmente se hizo en esta
investigacion que fue recolectar la informacién directamente donde ocurre la
problematica y proponer soluciones de una forma operativa para los

representantes involucrados en la misma.

El estudio se fundamenta en los resultados de una investigacion
diagnostica de caracter descriptivo con disefio de campo, univariable, no

experimental y transseccional.

Segun Hernandez Sampieri (2010). En la investigacion no
experimental son estudios que se realizan sin la manipulacion deliberada de

variable.
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Segun Tamayo y Tamayo (2002). En la investigacion descriptiva “El
enfoque se hace sobre conclusiones dominante o sobre una persona, grupo

o cosas se conduce o funciona en el presente”. (pag. 46).

El caracter descriptivo de esta investigacion radica en evaluar y
diagnosticar los procesos de cuidado en el hogar a los representantes de

ninos con retinoblastoma.

Es de campo por cuanto la recoleccion de los datos se realiza
directamente de la realidad donde ocurre los hechos sin manipular variable

alguna.

El proyecto es factible por cuanto se diseid un programa de
capacitacion dirigidos a los representantes de nifios con retinoblastoma quien

egresa del Instituto Oncologico Luis Razetti.

Poblacion y muestra

Para la investigacion descriptiva las unidades de estudio estuvieron
conformadas por veinte (20) representantes de los nifios que acude a la

consulta del centro de oncologia ocular.

Las poblaciones deben situarse claramente en torno a sus
caracteristicas de contenido, de lugar y en el tiempo. Para Polit, D y Hungler,
B (op. cit). Una poblacion “es un conjunto global de casos que satisface una

serie predeterminadas de criterios”. (Pag. 235).

Por ser una poblacion cautiva no se utilizo el muestreo ya que se

seleccionaron los representantes con criterios de inclusion tales como; que
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tengan familiar o representante menor de edad hasta cinco afios egresado
del Servicio de Pediatria, con mas de 24 horas; haber visitados al paciente al
menos una vez durante el post operatorio en la consulta, tener un
representante proximo al paciente como padre, madre, hermano y estar de

acuerdo en participar en el estudio.

En este sentido Polit, D. y Bernadette, H. (2000) refieren que: “una
muestra por conveniencia también denominada muestra de voluntarios,
probablemente se utilizara si el investigador necesita que los posibles

participantes se presenten por si mismos” (Pag.286).

Para la presente investigacion la muestra fue tomada de acuerdo al
numero de familiares que asistieron de forma voluntaria para la capacitacion
sobre los cuidados en el hogar dirigidos a los representantes de nifios con
Retinoblastoma; cuya muestra fue de 20 representantes de la consulta de

Oncologia Ocular Pediatrica.

Métodos e instrumentos de recoleccion de datos.

Para desarrollar la investigacion, se utilizaran técnicas e instrumentos
que permitan diagnosticar las necesidades de capacitacion, de manera
organizada y confiable, obteniendo de ellas un andlisis objetivo de la

situacion planteada. De acuerdo ha Hurtado de B. (2007):

Una vez definido el evento y sus indicios, asi como
las unidades de estudio, es necesario que el
investigador seleccione las técnicas y los
instrumentos mediante los cuales obtendra Ila

informacion necesaria para llevar a cabo la
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investigacion. Las técnicas tienen que ver con los
procedimientos utilizados para la recoleccion de los

datos, es decir, el como. (Pag.153).

Para los efectos de la recoleccion de datos, en esta investigacion se
utilizé un cuestionario conformado por 26 items clasificados en tres
dimensiones Aspecto Generales sobre el Retinoblastoma con 5 items (1-5);
Cuidados en el Hogar con 14 items (6-19); Cuidados Relacionados con el
Tratamiento Ambulatorio con 7 items (20-26) a través de los cuales se
obtendra los datos de los sujetos que conforman la poblacién, y que
permitira detectar la necesidad de desarrollar un programa de capacitacion
sobre los cuidados en el hogar dirigidos a los representantes de nifios con

retinoblastoma.

Basado en lo anterior, se empled como instrumento de recoleccién de
datos el cuestionario, ya que se aplicara de forma individualizada a los
representantes de los pacientes, por medio de un formulario de preguntas y

opciones a responder de forma dicotémica.

Tanto la técnica como el instrumento tienen wuna utilizacion
relativamente sencilla, econdmica y explora las necesidades de areas de
capacitacion comunes y de interés para la realizacion de la presente

investigacion

Desde el punto de vista ético se considero el consentimiento
informado de dichos representantes.
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Validacion del Instrumento

Hernandez, R; Fernandez; Baptista, P (2002) explican la validez como
aquella que: “se refiere al grado en que un instrumento realmente mide lo
que pretende medir’ (pag.243). Con respecto a la validez se obtuvo a través
de “Juicio de Expertos”, tres especialistas de oncologia, una (1) metoddloga

y (1) en contenido.

Confiabilidad

Hurtado, J. (2000), define la confiabilidad: “al grado en que la
aplicaciéon repetida del instrumento a las mismas unidades del estudio, en
idénticas condiciones, produces iguales resultados, dando por hecho que el

evento medido no ha cambiado” (pag. 438).

Para realizar el calculo de la confiabilidad existen diferentes formulas
para generar los coeficientes de confiabilidad. Estos pueden oscilar entre 0 y
1, donde 0 es la confiabilidad nula y 1 una confiabilidad maxima, al acercarse

mas el valor a 0 mas factible es el error de la medicion.

Para el calculo del coeficiente de confiabilidad se aplico el instrumento
a 5 familiares de pacientes egresados del Hospital Oncolégico Padre
Machado ubicado en la Avenida Capitan Felipe Estévez, EI Cementerio,
Caracas, Distrito Capital — Venezuela, con caracteristicas similares al de la
poblacion seleccionada. Una vez procesada los cinco instrumentos se aplico

el coeficiente Kr20, utilizado para preguntas dicotémicas.
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El resultado fue de 0.97, resultado que permite la aplicacién de dicho

formulario a los veinte (20) representantes del estudio.

Procedimiento para la recoleccién de la informacién

Para la obtencion de los datos se realizaron las siguientes actividades:

e Solicitud de autorizacion a los directivos del establecimiento de salud
en particular al oftalmélogo de pediatria Livia Romero.

e Previo a la aplicacion del instrumento, dos (2) secciones de
interaccidon con los representantes para informarle acerca del
programa de capacitacion.

e Presentacién del modelo del programa de capacitacion dirigido a los
representantes.

e Solicitud del consentimiento de los padres previo a la aplicacién del

instrumento.

Plan de Tabulacién y Analisis de los resultados.

Para la tabulacién y analisis de los resultados se aplicaron estadisticos
descriptivos, distribucion en cifras absolutas y porcentuales. Para la
presentacion se utilizaron tablas y graficos (Histogramas), luego se procedio

al analisis cualitativo y cuantitativo apoyado en las bases teoricas.
Para los procesamientos de los datos se utilizo el programa Microsoft

office Excel 2007.

CAPITULO IV
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PRESENTACION Y ANALISIS DE LOS RESULTADOS

En este capitulo se presentan los resultados posterior a la aplicacion
del instrumento, un cuestionario de tipo dicotomico. Para la analisis de los
datos los itemes fueron agrupados bajo las alternativas dicotomicas Sl 'y NO.
Los calculos se realizaron de manera absoluta y porcentual. Las tablas y
grafico se disefaron en funcién y a partir de la operacionalizacién de la

variable, en particular las dimensiones, indicadores y los subindicadores.

La interpretacién de la informacion se realizo destacando los datos de
mayor relevancia de cada itemes. Se relacionaron los resultados con las

bases tedricas que sustentan el estudio.

Esta etapa corresponde al diagnéstico que demuestran poseer los
padres acerca del conocimiento acerca de los cuidados en el hogar que

deben proporcionar al egresar del Instituto oncoldgico.

TABLA N°1
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Distribucién absoluta y porcentual de las respuestas de los padres referida a
la informacién que posee acerca de los aspectos generales de la enfermedad
de retinoblastoma afo 2015.

items Si No TOTAL
Aspectos Generales F % F % F %

1. El retinoblastoma es una 8 40% 12 60% 20 100%
lesion maligna que ocasiona
dano visual.

2. El reflejo de color blanco en 9 45% 1" 55% 20 100%
la pupila es un sintoma del
retinoblastoma

3. El retinoblastoma es una 10 50% 10 50% 20 100%
enfermedad hereditaria.

4. La lesidbn ocular produce 7 35% 13 65% 20 100%
dolor.

5. El retinoblastoma se puede 11 55% 9 45% 20 100%
detectar con una prueba de
sangre

Fuente: Instrumento Aplicado.

GRAFICO N°1
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Distribucién absoluta y porcentual de las respuestas de los padres referida a
la informacién que posee acerca de los aspectos generales de la enfermedad

de retinoblastoma ano 2015.

Ws ENO

65%

50% 50%

Pregunta N° 1 Pregunta N° 2 Pregunta N° 3 Pregunta N° 4 Pregunta N° 5

El retinoblastomaes El reflejo de El La lesion ocular EI  retinoblastoma se
una lesidon maligna color blanco en  retinoblastoma produce dolor. puede detectar con una
que ocasiona dafio la pupila es un es una prueba de sangre.

visual. sintoma del enfermedad

retinoblastoma.  hereditaria.

Analisis

Los resultados obtenidos en la variable capacitaciéon dirigida a los padres de

nifos con retinoblastoma acerca de los aspectos generales de la
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enfermedad, se evidencioé en el indicador: El retinoblastoma es una lesion
maligna que ocasiona dano visual, que el 40% de los representantes que
participaron en la entrevista S| considera que es una lesion maligna, mientras

que el 60% NO lo considera.

En cuanto al item N° 2, se demostré que el 45% de la poblacién objeto de
estudio Sl considera que el reflejo de color blanco en la pupila es un sintoma
del retinoblastoma, mientras que el 55% NO lo considera.

En relacién al item N° 3, se evidencio en los 50% de los representantes Sl
considera que el retinoblastoma es una enfermedad hereditaria, mientras que
el 50% NO lo considera.

En el item N° 4, se demostrdé que el 35% considera que la lesidon Sl produce
dolor, mientras que el 65% NO lo considera.

En cuanto al item N° 5, se demostrd que el 55% de la poblacion Sl considera
que el retinoblastoma se puede detectar con una prueba de sangre, mientras

que el 45% NO lo considera.

Es oportuno significar el 60% de los 20 padres desconoce la
enfermedad del retinoblastoma aspecto necesario para un cuidado oportuno
para los nifios. De igual manera los 65% considera que no hay dolor sin
embargo el instituto Nacional de cancer considera la molestia permanente

en el ojo como signo importante para una evaluacion

TABLA N° 2

Distribucion absoluta y porcentual de las respuestas de los padres referida a
la informacién que posee acerca de los cuidados en el hogar afo 2015.
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items SI No Total

F % F % F %
Cuidados en el Hogar
6. Se requiere de banar al nifio 13 65% 7 35% 20 100%
diariamente.
7. La higiene bucal se realiza 13 65% 7 35% 20 100%

después de cada comida.

8. La limpieza del ojo se realiza 8 40% 12 60% 20 100%
con solucién salina.

9. Las gotas oftdlmicas se 13 65% 7 35% 20 100%
colocan de acuerdo al horario
indicado.

10. El nifio utiliza algun tipo de 6 30% 14 70% 20 100%
vestimenta como proteccion.

11. El nino realiza actividades 14 70% 6 30% 20 100%
extra-escolares.

12. El nifio interacciona con otros 15 75% 5 25% 20 100%
ninos

Fuente: Instrumento Aplicado

GRAFICO N° 2

Distribucién absoluta y porcentual de las respuestas de los padres referida a
la informacién que posee acerca de los cuidados en el hogar ano 2015.
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Wsl

ENO

Pregunta N® 6 Pregunta N* 7 Pregunta N* 8 Pregunta N" 9 Pregunta N°

75%

Pregunta N® Pregunta N*

10 11 12

Se requiere de La higiene La limpieza Las gotas El nifio utiliza El nifo  El nifio
bafiar al nifio bucal se del ojo se oftalmicas algun tipo de realiza interacciona  con
diariamente. realiza realiza con se colocan vestimenta actividades otros nifios

después de solucion de acuerdo como extra-escola

cada salina al  horario proteccion. res.

comida. indicado.
Analisis

Los resultados obtenidos en la variable capacitacion dirigida a los padres de
nifios con retinoblastoma acerca de los cuidados en el hogar, se evidencio en
el indicador: Se requiere de bafar al nifio diariamente, que el 65% de los
representantes que participaron en la entrevista S| considera que es
importante el bafio diario, mientras que el 35% NO lo considera. Igualmente
en el indicador N° 7 de higiene bucal después de cada comida.
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En cuanto al item N° 8, un 40% S| considera que la limpieza del ojo se
realiza con solucion salina, mientras que el 60% NO lo considera.

En relacion al item N° 9 sobre las gotas oftalmicas se colocan de acuerdo al
horario indicado un 65% las colocan puntualmente, mientras que un 35% NO
las colocan segun el horario.

Segun el item N° 10, un 30% de los nifios utiliza algunas tipo de vestimenta
como proteccion mientras el 70% NO utiliza.

En el item 11 un 70% el nifio realiza actividades extra-escolares, mientras un
30% NO realiza.

En cuanto el item N° 12, acerca de la interaccidon con otros nifios de su edad
un 75% Sl interaccionan, mientras que un 25% NO interaccionan.

Es pertinente resaltar que un 60% de representantes desconoce la
informacion sobre la limpieza del ojo se realiza con solucion salina'y un 70%
no utiliza una vestimenta como tipo de proteccién considerando que algunos
expertos en la enfermedad recomienda limitar su exposicion al sol y usar
siempre pantalla solar y ropa de proteccién (mangas largas, sombrero) al
estar al sol.

TABLA N° 2-A

Distribucién absoluta y porcentual de las respuestas de los padres referida a
la informacién que posee acerca de los cuidados en el hogar ano 2015.
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Cuidados en el Hogar

13. El nifio participa en actividades
como: planes vacacionales o tareas
dirigidas.

14. El nino debe utilizar calzado
cerrado.

15. El nifo pierde el apetito con
facilidad.

16. El nifo le gusta las verduras y
vegetales.

17. El nino  rechaza  algunos
alimentas.

18. Le suministra los alimentos en
una hora fija

19. Las evacuaciones del nifo son
frecuentes.

Si

12

10

13

12

%

60%

30%

40%

50%

65%

60%

40%

NO

F %

8 40%
14 70%
12 60%
10 50%
7  35%
8 40%
12 60%

TOTAL
F %

20 100%
20 100%
20 100%
20 100%
20 100%
20 100%
20 100%

Fuente: Instrumento Aplicado

GRAFICO N° 2-A
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Distribucion absoluta y porcentual de las respuestas de los padres referida a la
informacion que posee acerca de los cuidados en el hogar afio 2015.

Wmsl ENO

T0%

50% 50%

Pregunta N* Pregunta N® Pregunta N® Pregunta N® Pregunta N® Pregunta N® Pregunta N°

13 14 15 16 17 18 19

El nifio  El nifio debe El nino  El nifio le El nifio Le Las
participa en  utilizar pierde el gusta las rechaza suministra evacuacione
actividades calzado apetito con verduras y algunos los s del nifio
como: planes cerrado facilidad vegetales alimentas alimentosen  son
vacacionales o una hora fija  frecuentes
tareas
dirigidas

Analisis

Los resultados obtenidos en la variable capacitacién dirigida a los padres de
nifios con retinoblastoma acerca de los cuidados en el hogar, se evidencio en
el indicador: el nifio participa en actividades como: planes vacacionales o
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tareas dirigidas, que el 60% de los representantes que participaron en la
entrevista Sl participan en actividades, mientras que el 40% NO lo considera.

En cuanto al item N° 14, un 30% Sl considera utilizar calzado cerrado,
mientras que el 70% NO lo considera.

En relacién al item N° 15, el 40% el nifio Sl pierde el apetito con facilidad,
mientras el 60% NO pierde el apetito.

Segun el item N° 16, el nifio le gusta las verduras y vegetales un 30% el 70%
NO les gusta los vegetales y verduras.

En el item N° 17 un 65% rechaza algunos alimentos, mientras un 30% NO
rechaza los alimentos.

En cuanto el item N° 18, acerca de darle alimentos en una hora fija el 60% Sl
interaccionan, mientras que un 25% NO interaccionan.

Segun el item 19, las evacuaciones del nifio SI son un 40% frecuente,
mientras un 60% NO son frecuentes.

Igualmente cabe destacar los resultados del item 14, un 70% no
considera el calzado para la proteccién y seguridad del nifio en su entorno
como educativo y recreacional; aumentando el riesgo de caida y acarreando

a nuevas complicaciones.

TABLA N° 3

Distribucién absoluta y porcentual de las respuestas de los padres referida a
la informacién que posee acerca de los cuidados relacionados con el
tratamiento ambulatorio en el afio 2015.
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| NO TOTAL
Cuidados relacionados con el F % F % F %

tratamiento ambulatorio

20. Recibe instrucciones acerca del 9 45% 11 55% 20 100%
tipo de tratamiento del nifio. Tales como

crioterapia, termoterapia, radioterapia o

quimioterapia.

21. Después del tratamiento el nino 7 35% 13 65% 20 100%
puede presentar los  siguientes

sintomas: temperatura alta, vomitos o

diarrea.

22. . Reconoce usted si el nino 10 50% 10 50% 20 100%
presenta fiebre.

23. Sabe a donde dirigirse en caso 17 85% 3 15% 20 100%
de complicaciones relacionada con el
tratamiento ambulatorio.

24. En caso de diarrea el ninio toma 14 70% 6 30% 20 100%
abundantes liquidos.

25. Cumple el tratamiento para evitar 11 55% 9 45% 20 100%
las inflamaciones.

Fuente: Instrumento Aplicado

TABLA N° 3

Distribucién absoluta y porcentual de las respuestas de los padres referida a
la informacién que posee acerca de los cuidados relacionados con el
tratamiento ambulatorio en el afio 2015.

50



Hs ENO
85%

55% 55%

50% 50%

Pregunta N® 20 Pregunta N® 21 Pregunta N® 22 Pregunta N° 23 Pregunta N® 24 Pregunta N° 25

Recibe Después del Reconoce Sabe a En caso de Cumple el
instrucciones tratamiento el usted si el donde diarrea el tratamiento
acerca del tipo de nifio puede nifio dirigirse en nifio toma para evitar las

tratamiento del presentar los presenta caso de abundantes  inflamaciones.

nifio. Tales como siguientes fiebre. complicacion liquidos.
crioterapia, sintomas: es

termoterapia, temperatura relacionada

radioterapia o alta, vomitos o con el

quimioterapia. diarrea tratamiento
ambulatorio

Analisis

Los resultados obtenidos en la variable distribucion absoluta y porcentual de
las respuestas de los padres referida a la informacion que posee acerca de
los cuidados relacionados con el tratamiento ambulatorio en el afo 2015, se
evidencio en el indicador: Recibe instrucciones acerca del tipo de tratamiento
del nifo. Tales como crioterapia, termoterapia, radioterapia o quimioterapia
un 45% Sl recibe instrucciones acerca del tratamiento; mientras que un 55%
NO recibe instrucciones de los cuidados después del tratamiento.

En cuanto al item N° 21, un 35% después del tratamiento el nifio puede
presentar los siguientes sintomas: temperatura alta, vomitos o diarrea,
mientras que el 65% NO reconoce los sintomas después del tratamiento.
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En relacién al item N° 22, el 50% el nifio Sl reconoce usted si el nifio
presenta fiebre; mientras el 50% NO reconoce si presenta fiebre.

Segun el item N° 23. Sabe a donde dirigirse en caso de complicaciones
relacionada con el tratamiento ambulatorio un 85% SI tiene conocimiento a
donde dirigirse; mientras que el 15% NO tiene conocimiento a dénde
dirigirse.

En el item N° 24 en caso de diarrea el nino toma abundantes liquidos un
70% Sl toma; mientras que un 30% no toma abundantes liquidos.

En el ultimo item N° 25 en el que se refiere cumple el tratamiento para evitar
las inflamaciones un 55% si lo cumple mientras que un 45% no lo cumple.

Es oportuno comentar que el 65% de los padres desconocen que
después del tratamiento el nifio puede presentar los siguientes sintomas:
temperatura alta, vomitos o diarrea mientras que un 35% si logran reconocer
los sintomas.

CAPITULO YV
CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES
Conclusion

Con respecto al objetivo planteado acerca de la Identificar la
informacion de los representantes sobre los cuidados en el hogar de los
nifios con Retinoblastoma egresados del Instituto Oncoldgico Luis Razzetti
durante el primer trimestre informacion se evidencia que los representantes

tienen déficit de informacién acerca de los aspectos generales de la
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enfermedad, se destaca que el 65% de los padres respondieron que la
leccidbn no ocasiona dolor; resultado significativo para que se incorpore al

plan de capacitacion.

Por otra parte, el objetivo acerca de disefiar una estrategia de
capacitacion sobre los cuidados en el hogar de los niflos con Retinoblastoma
egresados del Instituto Oncolégico Luis Razzetti durante el primer trimestre;
se pudo obtener una interaccion con los representantes y observar la
necesidad y el interés de ser capacitados ya que hay un déficit del
conocimiento del 60% acerca de mantener la higiene en el ojo y el tipo de
vestimenta adecuada para la proteccion del nifio y el 70% manifestaron
desconocimiento acerca de vestimenta para la proteccion de ambos ojos y
posibles causas para formar otro tipo de cancer y calzado como proteccion
que permitan la calidad de vida y seguridad del nifio en su entorno familiar,

escolar y sitios de recreacion.

Déficit de la informacion acerca de las conductas a seguir en las
reacciones del post tratamiento y mantener la proteccion e higiene de ambos
ojos y la manifestacién verbal por parte de los representantes sobre la falta
de informacion acerca de los signos y sintomas de las reacciones post

tratamiento.

Tales resultados justifica la estrategia de capacitacion y énfasis en

algunos contenidos

Con respecto a constatar la informacion que posee los padres sobre
los cuidados en el hogar de los nifios con Retinoblastoma egresados del
Instituto Oncolégico Luis Razzetti durante el primer trimestre se disefidé una
estrategia educativa dirigida a los representantes con el fin de lograr
satisfacer las necesidades de informacion y formacion en el cuidado del nifio

con retinoblastoma en el hogar.
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Recomendaciones

Reforzar en los padres informacién relacionada con las reacciones de post

tratamiento para mantener la calidad de vida del nifio.

Mantener el entorno de los nifios de una manera segura a fin de evitar

complicaciones como caidas.

Enfatizar a los padres acerca de la limpieza y el cuidado de ambos ojos
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Proponer a las autoridades de la Institucién para difundir el programa entre
el equipo interdisciplinario y los padres que acude a la consulta y durante la
consulta presentar proyecciones a través de video beam o laminas que

contengan informacion relacionada a los cuidado en el hogar.

Motivar de forma continua a los representantes, mediante la realizacion de
talleres, dictados por un equipo multidisciplinario conformado por enfermeras,
médicos, trabajadores sociales, entre otros para poder interaccionar entre los

padres y el equipo de salud con el apoyo del programa.
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Anexo A. Instrumento Aplicado.
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PROPUESTA DE UNA ESTRATEGIA DE CAPACITACION
DIRIGIDO A LOS PADRES DE NINOS CON RETINOBLASTOMA
ACERCA DE LOS CUIDADOS EN EL HOGAR.

Tutora:
Betancourt, Lilia
Autora:
Mantilla, Lourdes
CI: 18.304.846
Caracas, Junio del 2015

Presentacion

Primeramente reciban un buen saludo. Me dirijo a usted con la finalidad para
invitarle a formar parte de quienes han sido seleccionados para responder, al siguiente

cuestionario, para una propuesta de capacitaciéon para los padres acerca de los
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cuidados en el hogar y asi también contribuir a enriquecer el presente trabajo especial

de grado.

Debemos tomar en cuenta que no existen preguntas malas o buenas, ni se
emitirdn juicio de valor, es andénimo, por lo cual no tiene que firmar o escribir su

nombre solo se pretende que responda dando alguna informacion.
De antemano gracias por su colaboracion.
Instrucciones.

A continuacion se presenta una serie de preguntas sobre la informacién acerca
de los cuidados en el hogar de nifios con Retinoblastoma con la finalidad de proponer

un programa de capacitacion a los padres que deban cuidar a los pacientes en el

hogar:

1. A continuacidn se le presenta una serie de items los cuales constan de
dos opciones, donde Usted seleccionara una de ellas segun su grado de
participacion.

2. Lea con determinacion los items antes de constar.

3. Marque con una equis (X) su respuesta.

4. Se le agradece no dejar ninguna pregunta sin contestar.

Gracias por su Colaboracion
items | Aspecto Generales sobre el Retinoblastoma Sl NO
1. El retinoblastoma es una lesion maligna que ocasiona

dano visual.

61




2. El reflejo de color blanco en la pupila es un sintoma
del retinoblastoma.

3. El retinoblastoma es una enfermedad hereditaria.

4. La Lesién ocular produce dolor.

5. El retinoblastoma se puede detectar con una prueba
de sangre.
Cuidados en el Hogar

6. Se requiere de bafar al nifio diariamente.

7. La higiene bucal se realiza después de cada comida.

8. La limpieza del ojo se realiza con solucién salina.

9. Las gotas oftalmicas se colocan de acuerdo al horario
indicado.

10. El nifo utiliza algun tipo de vestimenta como
proteccion.

1". El nifio realiza actividades extra-escolares.

12. El nifio interacciona con otros nifios de su edad.

13. El nifio participa en actividades como: planes
vacacionales o tareas dirigidas.

14. El nifio debe utilizar calzado cerrado.

15. El nifio pierde el apetito con facilidad.
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16.

El nifo acepta las verduras y vegetales.

17. El nifio rechaza algunos alimentos.

18. Le suministra los alimentos en una hora fija.

19. Las evacuaciones del nifio son frecuentes después
de la alimentacion.

Cuidados Relacionados con el Tratamiento
Ambulatorio.

20. Recibe instrucciones acerca del tipo de tratamiento
del nino. Tales como crioterapia, termoterapia,
radioterapia o quimioterapia.

21. Después del tratamiento el nifio puede presentar los
siguientes sintomas: temperatura alta, vomitos o
diarrea.

22. Reconoce usted si el nifio presenta fiebre.

23. Sabe a donde dirigirse en caso de complicaciones
relacionada con el tratamiento ambulatorio.

24, En caso de diarrea el nifio toma abundantes liquidos.

25. Cumple el tratamiento para evitar las inflamaciones.




La Fe es una creencia firme en que algo bueno va a ocurrir, 0 en
gue nada malo sucedera, también es una firme conviccion de que existe
algo mas, no puramente material, que vela por nuestros suefios, que nos
sorprende con experiencias de aprendizaje, que nos da buena suerte, que

nos cuida, nos empuja...
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Anexo B. Certificados de Validez del Instrumento
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Universidad Central de Venezuela
Facultad de Medicina

Escuela de Enfermeria

CERTIFICADO DE VALIDEZ

Yo, Cnumc/? @w&& z-ﬂfl;&* Gl CQ'S Ve 2z , en mi caracter de

docente, certifico que he leidé y revisado el instrumento correspondiente al trabajo
de grado titulado PROPUESTA DE UNA ESTRATEGIA DE CAPACITACION
ACERCA DE LOS CUIDADOS EN EL HOGAR DIRIGIDOS A LOS PADRES DE
NINOS CON RETINOBLASTOMA EGRESADOS DEL INSTITUTO
ONCOLOGICO LUIS RAZETTI, PRIMER TRIMESTRE DEL 2015 presentado por
la Técnico Superior Universitaria Lourdes Mantilla C.I: V._ 18.304.846. A mi criterio el

instrumento retne las condiciones para ser aplicado.

En Caracas, a los éa dias del mes ?ZMCO del 2015.

e
Nombre del Validador: Qul—-n e,., /Z?t-@ﬂ‘-:
Firma: LAY

C RSs9r02 7
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Universidad Central de Venezuela
Facultad de Medicina

Escuela de Enfermeria i%'-'ﬂ‘fs’.‘.‘.‘.‘..?.‘.t.

CERTIFICADO DE VALIDEZ

Yo, Swﬂﬂl Y\ (Q]J tﬂ@,nﬂua B B (:?223 Lﬁi , en mi caracter de

docente, certifico que he leido y revisado el instrumento correspondiente al trabajo
de grado titulado PROPUESTA DE UNA ESTRATEGIA DE CAPACITACION
ACERCA DE LOS CUIDADOS EN EL HOGAR DIRIGIDOS A LOS PADRES DE
NINOS CON RETINOBLASTOMA EGRESADOS DEL INSTITUTO

ONCOLOGICO LUIS RAZETTI, PRIMER TRIMESTRE DEL 2015 presentado por
la Técnico Superior Universitaria Lourdes Mantilla C.I: V. 18.304.846. A mi criterio el

instrumento retne las condiciones para ser aplicado.

En Caracas, a los D dias del mes ,)Q“\:Q del 2015.

Nombre del Validador: S_Q,t,un -ﬂk—« (1}-' fizbvwﬁ
Firma: ( )CU' CQ;L-‘J% M

¢ 2223y
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Anexo C. Autorizacion para aplicar el Instrumento.
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L

N wetmumo o ovesLonu ! Ay
; ‘DR, Lii3 RAZETT . .‘!5‘1

Universidad Central de Venezuela

Facultad de Medicina

. A Facultad de Medicl
Escuela de Enfermeria %m deidirmens

CERTIFICADO DE VALIDEZ

Yo, L'”-"‘" é’”‘w ( Cl: 732.8Y7 , en mi caracter de
docente, certifico que he leido y revisado el instrumento correspondiente al trabajo
de grado titulado PROPUESTA DE UNA ESTRATEGIA DE CAPACITACION
ACERCA DE LOS CUIDADOS EN EL HOGAR DIRIGIDOS A LOS PADRES DE
NINOS CON RETINOBLASTOMA EGRESADOS DEL INSTITUTO
ONCOLOGICO LUIS RAZETTI, PRIMER TRIMESTRE DEL 2015 presentado por
la Técnico Superior Universitaria Lourdes Mantilla C.I: V._ 18.304.846. A mi criterio el

instrumento retne las condiciones para ser aplicado.

En Caracas, a los 22 dias del mes J“““" del 2015.

pig Romero 1
malogo Ped
Oncologo Ccula

T8 - C.M. 13587
» - e

Nombre del Validador:

Firma:
-

C.L

"a_\'fd&{—_",‘)ﬂ _#
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Universidad Central de Venezuela

Facultad de Medicina

Facultad de Medicine

Escuela de Enfermeria Escusla de Enfermeria

CERTIFICADO DE VALIDEZ

== . _ﬁ___...-—-—-f
Yo, L?e’”‘"‘/é" locrvar (5.1 A 20 Z . & F gen mi caracter de

docente, certyfico que he leido y revisado el instrumento correspondiente al trabajo
de grado titulado PROPUESTA DE UNA ESTRATEGIA DE CAPACITACION
ACERCA DE LOS CUIDADOS EN EL HOGAR DIRIGIDOS A LOS PADRES DE
NINOS CON RETINOBLASTOMA  EGRESADOS DEL INSTITUTO
ONCOLOGICO LUIS RAZETTI, PRIMER TRIMESTRE DEL 2015 presentado por
la Técnico Superior Universitaria Lourdes Mantilla C.1. V._ 18.304.846. A mi criterio el

mstrumento retne las condiciones para ser aplicado.

-

En Caracas, a los %R dias del mes ;f‘é,_.u,,a del 2015.

Nombre del Validador; /ff_;_“f fé—a/}t{f 1 "7';7‘(’.,:)

s 1=

Firma

7B TV

e,

¥ AT v % 20, L {.'\‘w
[ 3 e i 1 \
g » £ f
Ty ¥, - f i L= X
] . 2 PR e
t 2 - { 4 & ) §
1 ; (s i Te L}
—— s % o |
h h 'L \ )
R IS Ra o
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Universidad Central de Venezuela

Facultad de Medicina

~ ¢ F itad de Madici
Escuela de Enfermeria ﬁ.‘.‘i 6 Emenndts

CERTIFICADO DE VALIDEZ

Yo, .. 25 Cl: ALzs20.=73 ,enmicaricter de

docente, certifico que he leido y revisado el instrumento correspondiente al trabajo
de grado titulado PROPUESTA DE UNA ESTRATEGIA DE CAPACITACION
ACERCA DE LOS CUIDADOS EN EL HOGAR DIRIGIDOS A LOS PADRES DE
NINOS CON RETINOBLASTOMA EGRESADOS DEL INSTITUTO
ONCOLOGICO LUIS RAZETTI, PRIMER TRIMESTRE DEL 2015 presentado por
la Técnico Superior Universitaria Lourdes Mantilla C.I: V._ 18.304.846. A mi criterio el

instrumento retine las condiciones para ser aplicado.

En Caracas, a los _=+« _ dias del mes S i del 2015.

Nombre del Validador:
Firma:
CE

o
S T

- _'r'f.rF[_g:;.Jd >4
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Anexo D. Programa de Capacitacién para los representantes de nifilos con
Retinoblastoma.
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CAPACITACION ACERCA DE LOS CUIDADOS
EN EL
HOGAR DIRIGIDOS A LOS PADRES DE NINOS
CON
RETINOBLASTOMA EGRESADOS DEL
INSTITUTO ONCOLOGICO LUIS RAZETTI.

Universidad Central de Venezuela
Facultad de Medicina
Escuela de Enfermeria
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Los cuidados en el hogar estan a la
vanguardia del cambio en la enfermeria y la
atencion  sanitaria. En  momentos de
preocupacion por los gastos en la Salud,
constituye una alternativa humana y sensible
a la atencion institucionalizada para un
numero creciente de pacientes.

También ofrece otros beneficios como:

Eliminar el riesgo de infecciones
Nosocomiales. (Hospitales).

Mantener Patrones Culturales y Sociales de
los pacientes y sus familias.

Promover su autoestima ¢ independencia y
su participacion personal en la atencion.
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Es un tumor canceroso que se desarrolla
en la retina, una capa de tejido nervioso de
la parte posterior del ojo que detecta la luz
y envia imagenes al cerebro. Dado que es
un cancer de la primera infancia, el
Retinoblastoma puede afectar al feto en
desarrollo en el utero, pero también se
presenta en recién nacidos, bebés, nifios
que estan dando sus primeros pasos y nifos
de hasta 5 anos de edad.
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Brillo blanco en ¢l ojo.

Manchas blancas en la pupila.
Estrabismo: desviacion de los ojos
Enrojecimiento y leve dolor en el ojo.
Vision deficiente.

Iris de color diferente en cada ojo.

i

1, Leusaceris (il b cnl irquiseds sa s de los ES!]'abiSITIOE
4 del s, o evadenie en wos o ografin cod
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TRATAMIENTOS
PARA EL
RETINOBLASTOMA




© Can Stock Phato
<+ Se aplica por via intravenosa.

Quimiorreduccion % A medida que pasan por el ojo
provocan la reduccion del tumor en
unas semanas.

Complicaciones

Anemia 6. Diarrea

Cansancio 7. Dolor

Nauseas/vomitos 8. Recuento bajo de plaquetas
Ulceras orales (trombocitopenia)

Pérdida de pelo

e B B

. Que Hacer?

** Descansar mucho: Dormir 8 horas todas las noches.

1 o0 2 Siestas cortas durante el Dia.
“* Comer calorias y proteinas.
%* Seguir estrictamente los horarios
medicamentos.

+
11"'

11 "l
A I
% i
1.‘1" L

“11 . '9& 5

Enfermera L. Mantilla
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* Se realiza bajo anestesia local o
general y congela los tumores mas
pequenos.

Crioterapia

Complicaciones

“* Provoca inflamacion del ojo, que puede durar de
1 a 5 dias. A veces la inflamacion es tal que no le
permite al nifio abrir los parpados por dias.

“* Dolor localizado en la zona.

\/

% Alteracion en la coloracion de la piel es
infrecuente

,Qué Hacer?

*%*Se pueden recetar gotas oftdlmicas o ungiientos
para reducir o disminuir la inflamacion.

%* Ayudar al paciente con sus actividades cotidianas.

“* Colocar compresas o patfiitos frios.

y

,..'-'-'"-”:.‘_' | \—-—/;\

e 111 :
! i I

Enfermera L. Mantilla '
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* La termoterapia es el uso de calor
Termgterapia para destruir células cancerosas.
Se administra termoterapia con un
haz laser a través de la pupila
dilatada, hacia la parte externa del
globo ocular. La termoterapia se
puede usar sola para tumores
pequefios o combinada con
quimioterapia para tumores mas
grandes. Este tipo de tratamiento
también se llama terapia laser.

Complicaciones

< La termoterapia a veces puede causar que parte
del iris (la parte coloreada del ojo) reduzca el
tamano. Otros posibles efectos incluyen ceguera
de la parte de la lente del ojo o el dafio a la retina,
lo que puede afectar la vision.

Tris

Pupila —_—

:Qué Hacer? Escierotica <2
‘lIQ "‘:\Tm—u_-—’-

,f?
o=
»
Conpuntiva

{reviste los parpados

¥y la superficie del ojo)

El tratamiento con laser se realiza bajo anestesia,

+ generalmente no ocasiona dolor despues del

.. 1 fratamiento ni requiere.medicacion. El laser puede

., yrriemplearse s6lo o sumado a la radiacion.y la
w1 igrioterapia.
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Placas % Se implapta en el oj.o un disco con
una dosis de radiacion que se

Radioactivas aplica directamente en el punto del
tumor. El nifio debe ser
— hospitalizado para este proceso y

K conlleva dos operaciones (una para
f} -~ insertar la placa y otra para
W\ Bl oo . p .
\V w)’\ retirarla) por 3 6 7 dias.
-;arw _T‘:—I" "m;" Y i » :
s Complicaciones

La radiacién puede ocasionar efectos adversos en
las estructuras oculares cercanas, produciendo
retinopatia, maculopatia, neuropatia, catarata u
otras, y este dano depende principalmente de la
localizacion y del tamano del tumor, pero muchos
casos conservan una vision util y el 95% conserva
el ojo.

.Qué Hacer?

Los Oftalmoélogos indican gotas oftalmicas después
de la operacion durante 3 & 4 semanas para

2 prevenir infecciones o inflamaciones.

;l'*"r

.11 o, Planificar los horarios para colocarle las gotas de

"oy manera de no interrumpir el suefio.
W8 8
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Radioterapia % La radiacion se realiza en un
con consulta externa, administrando el
Rayos Externos tratamiento cinco veces a la semana
durante tres o cuatro semanas. Se
construyen moldes de yeso hechos a
la medida para evitar que la cabeza
se mueva durante el tratamiento y
en algunas ocasiones se recetan
sedantes antes de los tratamientos
para ayudar al los nifios a relajarse.

Complicaciones

“*Los efectos a largo plazo de la radiacion de rayos
externos pueden incluir cataratas, retinopatia de
radiacion.

L) - . . r * o+
**Disminucion de la vision

% Detencion del crecimiento del hueso temporal (huesos

en el lado de la cabeza no crecen normalmente).
acer

** Es una buena idea contar con la familia y amigos para
+ que le ayuden en las tareas de la casa, hacer la compra,
(111 cuidado de los.nifies; limpieza de.la casa o conducir.
L 11 Progure llevar una dieta equilibrada, y unavingesta de

' 1"""liquidos de al menos 2 litros al dia. :g-
Enferrﬂera L. Mantilla
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Enucleacion Es el procedimiento donde se
remueve el ojo completo dejando
unicamente los musculos que lo
mueven. Una vez extraido el
globo ocular se introduce la
protesis orbitaria.

Complicaciones

* Infeccion Orbitaria.
*  Hematoma Orbitario.

,Que hacer?

Cumplir el tratamiento a la hora indicada
como la antibioticoterapia.

Compresas frias para evitar los hematomas.
Vendas compresivas para evitar el sangrado.

+
SARA

R g1l '
1 '
; T I

“_*,L : 10
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Vigilancia y Seguimiento

Evaluacion Evaluacion
oftalmoldgica: fondo  Oncoldgica:

de ojo bajo anestesia incluyendo

y dilatacion pupilar exploracion orbitaria

con identidad. del ojo enucleado y/o

| | Tratado. __
En el primer aino cada En el primer aio cada
dos meses. 2 meses.

Del segundo al cuarto En el segundo afio
ano cada 3 meses.  cada 3 meses.
Durante el quinto En el tercer ano cada
cada 6 meses. 4 meses.

Del sexto mes en Despues del cuarto

adelante una vez al ano cada 6 meses.
ano
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Proteccion Solar

Iz . o

— P Es beneficioso y necesario que
s —_ los nifios se expongan al sol porque
estimula la sintesis de vitamina D,

y, favorece la circulacion sanguinea y
/A N actua en el tratamiento de algunos

problemas de la piel.

Pero es importante saber donde esta el limite,
la piel de los ninos es mas delicada.

Una proteccion de SPF 15 es segura para una piel
infantil. Los expertos aseguran que aplicar protector
habitualmente puede llegar a reducir hasta un 78% el riesgo de
padecer un cancer de piel.
El nivel de proteccion varia dependiendo de las
caracteristicas personales de cada nifo. Si su piel es muy
palida, se debe aumentar la proteccion.
Hay horas en las que la exposicion al sol debe ser evitada,
incluso para los adultos. Las12 del mediodia a la 5 de Ia tarde.
Los fotoprotectores se han de aplicar unos 30 minutos
antes de salir de casa y aunque sean resistente al agua,
enovarlos cada dos horas.
][Jc:r supuesto, no olvides el resto de precauciones como

| '$ombreritos, gorrasy'gafas de sol.

' 'Tras una jornada de sol, aplicamos cremas calmantes
" tligual que lo hariamos con la piel adulta.

g 12
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ALIMENTACION
DURANTE Y
DESPUES DE LOS

TRATAMIENTOS




Una buena alimentacion durante y después del
tratamiento contra el cancer puede ayudar a:

*

Tolerar mejor el tratamiento y los efectos
secundarios relacionados a éste.

* Sanar y recuperarse mas rapidamente.

** Mantener el peso y permitir que el cuerpo almacene
nutrientes

“* Mejor capacidad de crecimiento y desarrollo normal

§* Sentirse mejor y tener una mejor

LILILE
S UL el
\

Ty
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Consejos para prevenir
nauseas y vomitos:

1. Coma alimentos faciles de digerir.

2. Coma 5 0 6 comidas pequenas cada dia, en
vez de 3 comidas grandes.

3. Coma y beba despacio.

4. Camine un poco después de comer. O por lo
menos quédese sentado derecho en vez de
acostarse.

5. No coma alimentos de temperatura muy
caliente o muy fria. No debe comerlos si le

.||Jfr

~ causan malestar en el estomago.
W " ' 15
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Alimentos y bebidas
para cuando sienta
malestar en el estomago:

Sopas (liquidos claros):
Caldo claro;
como de pollo, vegetales o carne de res

Bebidas (liquidos claros):
Soda (gaseosa) clara con sabor a jengibre.
Jugo de arandano agrio o uva

Bebidas para mantenerse hidratado, como
Pedialyte®

Té
Agua.

1t
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Comidas Principales

Pollo a la plancha u horneado, sin el pellejo
Galletas saladas o de sal

Sémola de trigo o cereal de arroz
Fideos

Avena

Papas hervidas, sin céscara
Pretzels

Arroz blanco, no integral

Comidas Pequenas

Tostadas de pan blanco, no de trigo ni centeno
Frutas y dulces
Duraznos (melocotones)
enlatados

Gelatina

Ypgurt

?!!l'
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SIMON RODRIGUEZ

Direccion

Nucleo Simon Rodriguez

Edf. Anexo A.J., Castillo

Torre Ministerial. La Hoyada. Caracas

Descripcion breve

Institucion de formacion musical que ofrece los
programas

Flauta Dulce y Barroca, Coro, Orquesta de Cuerdas,
Orquesta Infantil, Camara y Orquesta Juvenil

Teléfono: N7 17-5587347

+
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Paso-a-Pasa*

Informamos
yarientamos,

escuchamos

i y apoyamos,

L

|'fr Hacemos camine juntes

Direccion
Torre Las Mercedes, Piso 6, Ofc. 603, Chuao, Caracas

Descripcion breve

Una organizacion venezolana, sin fines de lucro y no
gubernamental, dedicada a brindar apoyo, informacion y
contencion a la persona con discapacidad y su familia.

Entre los servicios:
- Informamos y orientamos...
- Formamos y educamos...
- Sensibilizamos...
- Recreamos y motivamos...

Teléfono: 0212-959-7475; 959-7396; 0412-228-4132
4+
Sifio' web: hitp:{wws
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Direccion
"U.E.N. "FRANCISCO PIMENTEL" Quinta Crespo-
Caracas.

Descripcion breve
Institucion cuyos origenes se remontan a las experiencias

escultistas de 1913, en la ciudad de Maracaibo, Edo.
Zulia,

seguidas en otras ciudades, las cuales culminaron con la
constitucion de la Federacidon de Boy Scouts
(Exploradores) de Venezuela, en 1934. Por mandato
expreso de la Asamblea Nacional de 1958, cambi6 su
nombre al actual de Asociacion de Scouts de Venezuela.

-y
- "y

Teléfono (0212)551.4646/4664(0212)551.4691 o
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