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INTRODUCCION

La pobreza contribuye a un mayor porcentaje de personas con problema ocular, debido a
que tienen poco 0 ningun acceso a servicios de salud. En nuestro pais la salud ocular, no
es prioritaria para el Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social, dado que existe
diversidad de enfermedades que afectan a grupos vulnerables como lo es el grupo materno-
infantil.

En la sociedad guatemalteca existe diversidad de problemas que requieren de la
participacion de las diferentes agrupaciones que la integran, es por ello que se deben
considerar los diversos factores sociales, econdmicos y culturales prevalecientes.

En la Clinica Oftalmoldgica Pediatrica del Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo
Robles V.” De la ciudad capital, se han detectado casos con cancer intraocular infantil
(Retinoblastoma), el cual es un tumor que compromete la visién e incluso la vida del
paciente. Considerando la importancia de este problema social y de salud que se puede
trabajar a través de una propuesta factible, se consideraron los siguientes objetivos:
Generales

Identificar la participacion de los padres de familia de pacientes con diagnostico de
Retinoblastoma, en el proceso de tratamiento integral de su hijo(a), de la clinica
oftalmoldgica pediatrica del Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”.

Conocer las causas socio-economicas, por las cuales familiares de pacientes con
Retinoblastoma rehdsan procedimientos quirdrgicos (extirpacion del ojo(s) afectado) y
tratamientos especializados ( radioterapia, quimioterapia, etc.).

Especificos

Identificar los problemas socio-econdmicos, culturales y emocionales, que atraviesan las
familias de los pacientes con diagndstico de Retinoblastoma, de la clinica oftalmoldgica
pediatrica del Hospital “Dr. Rodolfo Robles V.”

Determinar la procedencia de los pacientes con diagnostico de Retinoblastoma.

Conocer la expectativa de vida de los pacientes con Retinoblastoma.

Identificar el nivel de conocimiento de las familias de pacientes con Retinoblastoma,
sobre la magnitud de esta enfermedad ocular.



Conocer el apoyo buscado por las familias de los pacientes con Retinoblastoma a nivel
de instituciones o de personas altruistas, para realizar y cumplir con el tratamiento
especializado.

Identificar la participacion de las Trabajadoras Sociales del Hospital de Ojos y Oidos
“Dr. Rodolfo Robles V.” Y de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica del Hospital
Roosevelt.

Lograr con los resultados obtenidos de la presente investigacion una propuesta de
intervencion profesional.

Los objetivos propuestos fueron alcanzados durante el desarrollo de la investigacion
presentada.

Las Hipotesis planteadas fueron:

Los problemas socio-econémicos, culturales y emocionales que atraviesan las familias
de los pacientes con diagnostico de Retinoblastoma, limitan la participacion de los
pacientes en los tratamientos especializados.

El desconocimiento de la gravedad del diagnostico de Retinoblastoma, provoca rechazo
a los tratamientos especializados.

Las hipotesis planteadas fueron comprobadas a través de la investigacion realizada.
Resultado de ello es la presentacion de este informe de investigacion, en el cual se aborda
en el primer capitulo Las Consideraciones Generales de la situacion social y econdémica en
Guatemala. Determinandose que la insatisfaccion de las necesidades basicas afecta a la
gran mayoria de la sociedad guatemalteca, reflejandose en gran manera en los indicadores
de salud.

Seguidamente en el capitulo dos se conceptualiza EI Retinoblastoma (Cancer Intraocular
Infantil), su incidencia y repercusion. Concluyendo que es el mas comun entre los tumores
malignos de la infancia.

En el capitulo tres se hace referencia a Aspectos generales del Hospital de Ojos y Oidos
“Dr. Rodolfo Robles V.”, en cuanto a los servicios que presta a la poblacion en general y la
intervencion que Trabajo Social realiza a este nivel.

En el capitulo cuatro La Presentacion, Analisis e Interpretacion de resultados de la
investigacion de campo, la informacion estadistica interpretativa sobre los datos obtenidos.



Luego en el capitulo cinco se presentan dos propuestas de intervencion profesional. La
primera propuesta es la Formacion Grupo de Orientacion y Apoyo dirigido a padres de
familia de pacientes con Retinoblastoma, atendidos en la Clinica Oftalmoldgica Pediétrica,
del Hospital “Dr. Rodolfo Robles V.” La segunda propuesta es la Intervencion del
Programa de Prevencion de la Ceguera en la Deteccion Temprana del Retinoblastoma en

areas atendidas.
Finalmente la  presentacion de  Conclusiones 'y  Recomendaciones.



CAPITULO 1

CONSIDERACIONES GENERALES DE LA SITUACION SOCIAL Y
ECONOMICA EN GUATEMALA.

Con el propésito de tener un marco general de referencia sobre la situacién socio-
econdmica en Guatemala, se hace necesario hacer algunas reflexiones de aspectos
coyunturales, asi como condicionantes de la sociedad guatemalteca, que a continuacion se

especifican.

1.1 Situacion Socio-economica General.

Guatemala es un pais precapitalista, eminentemente agricola, con incipiente industria,
escaso desarrollo, demografia predominantemente joven, con altos indices de crecimiento,
que reflejan enormes desproporciones de grandes nucleos de poblacion, que condicionan un
panorama de morbi-mortalidad siendo el grupo infantil el mas afectado.

Mientras se continué dentro del desarrollo, no se originen cambios de estilo de vida,
transformacion de estructuras y relaciones sociales; la economia del pais sera deficiente,
acentuandose mas en las zonas rurales, donde la mayor concentracién de tierra se encuentra
en pocas manos, vendiendo su fuerza de trabajo, la explotacién crece cada vez mas, no
reciben el salario minimo establecido, las fuentes de trabajo son precarias y ademas se les

tiene en condiciones indignas.

1.2 Indicadores Sociales y Econdmicos:
1.2.1 Salud:

“El Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social, es uno de los organismos estatales
de mayor trascendencia nacional, por ser responsable de hacer efectivo el derecho de la
salud a todo guatemalteco y guatemalteca, es necesario recalcar que dentro de éste se
interactla por lineamientos o normas ya establecidas en el &ambito nacional, que de una u

otra manera benefician a la poblacion. Actualmente la principal linea de accion que se



maneja en este Ministerio, es la reestructuracion del mismo, a través de propiciar la
eficiencia, la calidad y la equidad en su desarrollo.

Un factor importante en la transformacion del sector salud, lo constituye la coordinacién
con entidades sociales, organizaciones no gubernamentales, Instituto Guatemalteco de
Seguridad Social, sector privado y sector educativo entre otros, con lo cual se pretende
lograr la eficiencia, eficacia y equidad de la salud. Ademas, para fortalecer los objetivos
deseados, las politicas que el Ministerio de Salud promueve estan basadas en:

= El reordenamiento, integracién y modernizacion del sector salud.

= Aumento de cobertura y mejoramiento de la calidad de la atencion de los servicios

bésicos.

= Mejoramiento de la gestion hospitalaria.

= Promocién de la salud y de ambientes saludables, para el mejoramiento de las

condiciones de vida de la poblacion.

= Aumento de la cobertura y mejoramiento de la calidad de agua de consumo humano

y ampliacion de cobertura de saneamiento basico rural.

= Participacion y fiscalizacion social en la gestion publica de los servicios de salud.

= Fortalecimiento de la capacidad de conduccién de la cooperacion técnica de salud.™

El 29 de diciembre de 1996, en Guatemala se firman los Acuerdos de Paz entre los
grupos armados Yy las autoridades de gobierno, bajo el auspicio de las naciones unidas y
gobiernos de paises latinoamericanos.

La firma de estos acuerdos, pone fin a 36 afios de enfrentamiento armado y contribuye a
consolidar el proceso democrético iniciado en 1986.

Estos acuerdos de paz en su conjunto propugnan por la transformacion de las
condiciones de vida de la mayoria de los guatemaltecos. En lo que se refiere a salud sefiala
directamente la obligacion del pais, de disminuir la mortalidad materno-infantil, la
prevalencia de la desnutricion y otros aspectos que de manera directa o indirecta
contribuyen a mejorar la calidad de vida de la poblacion.

“La situacion de la salud en Guatemala puede visualizarse con base a cifras e

informaciones que se tienen en este rubro tales como, la esperanza de vida al nacer segun

! Universidad de San Carlos de Guatemala, Politicas de Salud. 1996-2000. Facultad de Ciencias Médicas,
Area de Ciencias Sociales Colectiva. Guatemala, marzo de 1996. Pag. 3.



datos recientes (1990) fue de 59.70% en hombres y 64.40% para mujeres, en 1992 la
situacion mejord y ésta en hombres se registro en 62.41% y en mujeres 67.33%. La tasa de
natalidad para 1992 fue de 37.20 por mil, con un limite inferior de 30 en el departamento de
Guatemala y un superior de 42.50 en el Petén. Para el mismo afio se observd un incremento
de la esperanza de vida al nacer™

Estos estudios demuestran que en el aspecto salud, la situacion se ha tornado alentadora
y con positivos resultados, sin embargo debe evaluarse como ha estado la cobertura en
servicios, debido a que una gran mayoria de la poblacion guatemalteca no tiene acceso a
ellos, estudios realizados demuestran que la cobertura en los servicios de salud se
concentran casi, exclusivamente en zonas urbanas. Los servicios que presta el Ministerio de
Salud Publica y Asistencia Social cubren Unicamente el 25% de la poblacion, el IGSS el
15% vy el sector privado el 14% siendo una cobertura generalmente de medicina curativa y
no preventiva. La mortalidad infantil para el afio de 1989 era de 57 por mil nacidos vivos,
siendo las enfermedades diarréicas (30%), las infecciones respiratorias agudas (23%), las
enfermedades perinatales (20%), y la desnutricion, las principales causas de mortalidad. En
lo que se refiere a los grupos étnicos, la mortalidad infantil tiene mas incidencia en la
poblacion indigena. En 1989 la mortalidad en los nifios menores de 5 afios lleg6 a 102 por
mil nacidos vivos.

En el afio de 1990 existian los siguientes problemas, s6lo un 60% de la poblacion tenia
acceso al servicio de agua, porcentaje que disminuye en el area rural al 43%, el 41% no
contaba con servicios de saneamiento, agudizandose el problema a un 49% en el area rural.

En nuestro pais las condiciones de salud de los habitantes del area urbana, difieren
sustancialmente de las que presentan quienes viven en el area rural. Esta diferencia en las
condiciones de salud se debe entre otras cosas, al tipo de alimentaciéon que consumen, y al
acceso que se pueda tener a los servicios de salud. Las personas que residen en el area rural,
incluyendo a la poblacion indigena, regularmente consumen alimentos que carecen
totalmente de vitaminas, hierro, minerales, carbohidratos, etc.; es decir se ven excluidos de
la posibilidad de alimentarse adecuadamente, debido a las condiciones de pobreza y

extrema pobreza que presentan la mayoria de los grupos familiares.

? Organizacion Panamericana de la Salud. Condiciones de Salud en Guatemala. Compilacion de Nufiez
Moscoso y otros. Guatemala 1994. Pag. 1.



Estas condiciones inadecuadas de alimentacion traen como consecuencia la presencia de
diversas enfermedades, siendo una de las mas significativas la desnutricion proteico-
caldrica, que en determinados casos ha llevado a la muerte muchos nifios, especialmente
en edades comprendidas de cero meses a cinco afios; ademas es causa fundamental del
retardo en su crecimiento.

En relacion al acceso que puedan tener estos grupos familiares a los servicios de salud,
es limitada pues el Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social no ha podido ampliar la
cobertura de los mismos a todas las comunidades del interior del pais, situacion que
contribuye a agudizar la salud de los habitantes, especialmente del &rea rural. Regularmente
cuando necesitan atencion medica para sus enfermos tienen que recorrer grandes distancias
para llegar hasta el centro o puesto de salud mas cercano, en donde muchas veces los
servicios que se prestan no son de dptima calidad, debido a que se carece del recurso
humano necesario y de los medicamentos que los usuarios requieren para el mejoramiento
de la salud. Casi siempre optan por darle a los pacientes solamente receta médica, situacion
que les obliga a comprar los medicamentos en las farmacias de la localidad; lo que viene a
disminuir su ya limitado ingreso familiar, por el alto costo de las mismas.

Por su condicién econémica, no tienen acceso a los servicios de salud privados, cuyo
costo se ha venido elevando considerablemente; por lo que en muchos casos optan por
recurrir a la medicina natural, buscando en ella la cura a las diversas enfermedades que
presentan los miembros del grupo familiar. Por otro lado, en numerosas comunidades del
area rural del pais, sus habitantes son excluidos de los beneficios que representa contar con
agua potable y drenajes, circunstancia que también contribuye a disminuir las condiciones
adecuadas de salud.

En el caso de quienes habitan las areas urbanas, las condiciones de salud que presentan,
no son tan severas, como las de los habitantes del area rural; esto se debe en parte a que la
alimentacién que consumen es en términos generales distinta, y por otro lado al acceso que
tienen a los servicios de salud estatales. En relacion a la adquisicion de los medicamentos,
tienen también la oportunidad de adquirirlos a menos costo, en las farmacias en donde
expenden medicinas genéricas; y en cuanto a la posibilidad de acceder a los servicios
médicos privados, es muy limitada, debido a un alto porcentaje de habitantes no cuenta con

los medios econdmicos necesarios para cubrir los costos que genera la atencion del



paciente; y que tienden a elevarse cuando hay necesidad de intervencion quirtrgica y
hospitalizacion.

En Guatemala la salud ocular no es prioritaria para el Ministerio de Salud Publica y
Asistencia Social, ente rector de la salud en toda la republica, dado que existen diversidad
de enfermedades que afectan a grupo vulnerables como lo es, el grupo materno infantil.

La Organizacion Mundial de la Salud, estima que actualmente hay entre 40 y 45
millones de ciegos en el mundo, y que, de continuar las tendencias actuales, en la presente
generacion podrian haber unos 100 millones de invidentes. La mayor parte de estos se
encuentran en paises subdesarrollados.

“Segun estadisticas del Comité Pro-ciegos y Sordos de Guatemala, unos 110 mil
guatemaltecos sufren alguna deficiencia visual, en algunos casos por la pobreza, y en otros
a causa de enfermedades hereditarias”.

La Unidad Oftalmolégica Pediatrica “Dra. Ana Maria lllescas Putzey’s” del Hospital de
Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”, atiende una poblacién aproximada de 7,240 nifios
anualmente con problema oftalmoldgico, comprendidos en 0 dias de nacidos a 13 afios de
edad, de los cuales entre 12 a 16 casos clinicos, son diagnosticados con Retinoblastoma
(Tumor Intraocular Canceroso), observando que la edad promedio se manifiesta en nifios
entre 18 meses de nacidos a 3 afios de edad, quienes acuden a esta unidad.

El impacto que ocasiona a los padres de familia, la noticia del diagndstico de
Retinoblastoma (cancer intraocular) en su hijo(a), ocasiona una actitud negativa y en
algunos casos rehlsan el procedimiento quirtrgico (extirpacién del ojo(s) afectado) y
tratamientos especializados a seguir (radioterapia, quimioterapia y otros). Esta reaccion se
considera que es debido, en cierta forma, que los padres de estos nifios al traerlos a este
hospital, vienen con la esperanza que se les brinden tratamientos médicos como (colirios,
unguentos oftalmicos, exdmenes refractivos o cirugias quirargicas).

Investigaciones realizadas, consideran que este cancer intraocular infantil, es causado en
un 40% por genes o herencia y un 60% se desconocen las causas. ES preocupante que
ultimamente hay un alta incidencia de casos recientes que acuden a esta unidad
oftalmoldgica, nifios provenientes de las diferentes regiones del pais, en su mayor
porcentaje del area rural. Por falta de informacion y por desconocimiento de la gravedad de

esta enfermedad, los padres han dejado al tiempo la evaluacion del nifio(a) por un médico



especialista, acudiendo a centros o puestos de salud de la localidad mas cercana o a
curanderos en algunos casos, debido en gran parte a la situacion socio-econémica y a
factores culturales, ya que el mayor porcentaje son personas de condiciones precarias,
procedentes del &rea rural, con diversidad ideoldgica y creencias muy arraigadas.

Hay pocas fuentes de datos poblacionales sobre la prevalencia de la ceguera infantil y la
vision subnormal, en términos generales, “la prevalencia de ceguera infantil es al menos
entre tres y cinco veces mayor en las zonas pobres del mundo que en los paises
industrializados. Se calcula que hay aproximadamente 1.5 millones de nifios ciegos en el
mundo y que cada afio quedan ciegos unos 500,000, de los cuales probablemente mas de la
mitad mueren en la infancia. La prevalencia de la vision subnormal es probablemente tres o
cuatro veces superior a la de la ceguera, y el numero de nifios afectados en todo el mundo
93

es de aproximadamente cinco millones.

Cuadro 1. Magnitud estimada de la ceguera infantil por regiones

Region Poblacion < 16 afios | Prevalencia de | NUmero estimado de
(millones) ceguera (por 1000 | nifios ciegos.
nifos)
Africa 240 1.1 264,000
Asia 1200 0.9 1080,000
América Central 130 0.6 78,000
Y del Sur.
Europa/ EE.UU/
Japon. 240 0.3 72,000
Total. 1810 1494,000

Fuente: Organizacion Mundial de la Salud. Ginebra. 1997.

Cuadro 2. Clasificacidn etioldgica de la ceguera y la vision subnormal infantiles.

Tipo Ejemplos

Hereditaria Enfermedad autosémica dominante o
recesiva, anomalias cromosomicas.

Intrauterina Rubéola congénita, sindrome alcohodlico

? Estrategias para la Prevencion de la Ceguera en los Programas Nacionales. 22. Edicién. Organizacion
Mundial de la Salud. Ginebra. 1997. Pag. 100.




Perinatal fetal

Oftalmia del recién nacido, retinopatia del
Infancia prematuro.

Carencia de vitamina A, sarampion,
préacticas oftalmicas tradicionales nocivas,
Origen indeterminado traumatismos.

Causa imposible de determinar.

Fuente: Organizacion Mundial de la Salud. Ginebra. 1997.

Hay dos tipos de clasificacién de las causas de la ceguera y la vision subnormal
infantiles. Una es de caracter descriptivo, y consiste en una clasificacion anatomica en
funcién del nivel de perturbacién de la vision del ojo. La segunda clasificacion atiende a la
etiologia, utilizando como criterio el momento del desarrollo en que se produjo el
dafio.(cuadro 2)"*

El origen del Retinoblastoma esta clasificado en un 40% hereditario y un 60% como
origen indeterminado, dado que sus causas son imposibles de determinar.

Desde sus inicios el Comité Pro-ciegos y Sordos de Guatemala ha encaminado sus
esfuerzos y recursos a prevenir y tratar problemas oculares especialmente aquellos que
causan ceguera. Siendo la principal institucién que brinda atencion en salud ocular con
cobertura a nivel nacional, especialmente en comunidades con poco 0 ningun acceso a
servicios oftalmoldgicos. Cubre los niveles de atencion primaria, secundaria y terciaria a
través de un sistema de referencia a siete centros regionales de atencion ocular.

La atencion primaria oftalmologica comprende una sencilla pero amplia serie de
medidas preventivas y curativas que pueden ser llevadas a cabo por agentes primarios de
salud, por personal auxiliar especializado o por otras personas interesadas. Ademas el
agente de atencion primaria de salud debe llevar a cabo actividades de promocion y
preventivas, concentrandose en la educacion esencial y en la participacion de la comunidad,
en lo que se refiere a la prevencion de la pérdida de la vision.

El factor méas importante para iniciar la atencion oftalmoldgica primaria es la

capacitacion de los agentes primarios de salud, para reconocer los trastornos oculares y

* Ibid,Pag. 101.




adoptar las medidas apropiadas para resolver el problema, lo cual se hace en diferentes
regiones del pais.

La atencién oftalmoldgica primaria puede dividirse en: actividades clinicas y actividades
de promocion y prevencion. Por lo que se refiere a las actividades clinicas, debe
establecerse una distincion entre trastornos que han de ser:

-Reconocidos y tratados por el agente de atencion primaria de salud;
-Reconocidos y enviados a otro centro después de iniciado el tratamiento.
-Reconocidos y enviados a otro centro para su tratamiento.

A fin de fomentar la salud oftalmoldgica y prevenir la pérdida de vision, el agente de
atencion primaria de salud, debe difundir informacion apropiada al mayor nimero posible
de personas en su comunidad. Gran parte de esa educacién puede ser impartida a
determinados grupos objetivo, tales como dirigentes de aldea, consejos de comunidad,
autoridades administrativas, maestros y escolares, comadronas, asi como a distintas
familias.

Los medios de formacion para los agentes de atencion primaria de salud en materia de
prevencion de la ceguera, deben comprender material de propaganda para fomentar la
participacion de la comunidad.

La atencion secundaria oftalmoldgica debe permitir el tratamiento definitivo de
trastornos causantes de ceguera frecuentes, tales como: cataratas, traumatismos oculares y
otros. La atencidn secundaria suele llevarse a cabo en hospitales provinciales, por médicos
oftalmdlogos, a nivel preventivo y curativo en diferentes centros regionales ubicados en:
cabecera departamental de Quetzaltenango, municipio de El Asintal, Retalhuleu; municipio
de Zaragoza, Chimaltenango; San Pedro Carcha, Alta Verapaz; cabecera departamental de
Zacapa; Clinica Oftalmoldgica en Antigua Guatemala, Sacatepéquez.

El centro de atencidn oftalmoldgica secundaria desempefia un importante papel como
nivel de envio para los pacientes que no pueden ser tratados a nivel primario.

El programa de atencion terciaria oftalmoldgica, es el que presta asistencia
oftalmoldgica complicada, suele abarcar variados servicios diagnosticos y terapéuticos. A
este nivel se requiere equipo complicado y personal especializado, donde refieren los casos

que no pueden ser tratados a nivel primario ni secundario.



El Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”, del Comité Pro-ciegos y Sordos
de Guatemala, (nivel terciario), ha sido un centro colaborador de la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) desde 1985.

La ceguera constituye una enorme carga para la sociedad, y el costo de la productividad
y el trabajo perdido y de la rehabilitacion y educacion de los ciegos es inmenso y va en
aumento. La aplicacion rapida y eficaz de recursos generales a la prevencion de la ceguera
representard un enorme ahorro nacional en costo y en sufrimiento humano. El costo de la
prevencion de la ceguera es sélo una pequefia fraccion del gasto que implica la
rehabilitacién de los ciegos, de modo que la relacion costo-eficacia de las medidas
preventivas de la ceguera es muy ventajosa.
1.2.1.1 La Atencién Primaria de Salud consiste en “la asistencia sanitaria
esencial basada en métodos y tecnologias préacticas, cientificamente fundadas y socialmente
aceptadas, puesta al alcance de todos los individuos y familias de la comunidad mediante su
plena participacién y a un coste que la comunidad y el pais puedan soportar, en todas y
cada una de las etapas de su desarrollo con un espiritu de auto responsabilidad y
autodeterminacion”. (Articulo VI de la Declaracion de Alma-Ata,1978). Reitera
firmemente que los gobiernos tienen la obligacion de cuidar la salud de sus pueblos;
obligacion que solo puede cumplirse mediante la adopcién de medidas sanitarias y sociales
adecuadas. Uno de los principales objetivos sociales de los gobiernos de organizaciones
internacionales y la comunidad mundial entera, es que en el curso de los proximos
decenios debe ser que todos los pueblos del mundo alcancen en el afio 2,000 un nivel de
salud que les permita llevar una vida social y econdmicamente productiva, por medio de la
atencion primaria de salud que es la clave para alcanzar esa meta como parte del desarrollo
conforme el espiritu de la justicia social.
1.2.1.2 NIVELES DE ATENCION
Primer Nivel:

Estd formado por los puestos de salud, servicio ubicado generalmente en cabeceras
municipales de tercera o cuarta categoria y aldeas o caserios importantes, atendidos por
auxiliares de enfermeria y forma parte de un distrito de salud. En algunos puestos de salud
se cuenta con estudiantes de medicina en ejercicio profesional supervisado (EPS) y técnico
de salud rural (TSR).



Este primer nivel de atencién es de gran necesidad dentro de la red de servicios por ser
el primer eslabdn de atencion directa entre la poblacién rural dispersa y mayoritaria de la
nacion. Los puestos de salud cumplen funciones de promocion, prevencidn, recuperacion y
rehabilitacion de la salud a través de las siguientes actividades: Consulta externa general,
atencion materna, atencion del nifio, vigilancia epidemioldgica, educacién sanitaria,
adiestramiento de personal voluntario (promotores, comadronas, etc.), participacion
comunitaria, coordinacion con lideres comunitarios, visita domiciliaria.

Ademas los puestos de salud deben recibir pacientes referidos por promotores,
comadronas u otro personal voluntario de la comunidad, refieren también pacientes a
centros u hospitales de distrito de area de salud, dependiendo riesgo o criterio para atencion
especial y adecuada como coordinando todas las actividades internas y externas en la
localidad.

Segundo Nivel

Esta constituido por los centros de salud tipo “A” y tipo “B”, ubicados en cabeceras
municipales importantes, atendidos por equipo multidisciplinario, que permite la
conformacién en la complejidad de atencion que brinda a la poblacion.

El centro de salud tipo “A”, estan ubicados en cabeceras municipales o poblaciones
cuyas caracteristicas de accesibilidad lo ameritan, cuentan con encamamiento para la
atencion de morbilidad general y materno-infantil en forma permanente; se encuentran
dotados de 10 a 30 camas y del recurso humano idéneo para llenar cometido. Ademas
desarrollan los mismos programas con los centros de salud tipo “B” y funcionan las 24
horas del dia.

El centro de salud tipo “B”, sus funciones son de efectuar acciones de promocion,
prevencion, recuperacion y rehabilitacion de la salud en forma integrada, realizados a través
de los programas y actividades descritas con anterioridad en el primer nivel de atencion.
Tercer Nivel:

Estd constituido por los hospitales, los cuales estan ubicados en las cabeceras
departamentales y excepcionalmente en algunos municipios, responsables de la
recuperacion y rehabilitacion de la salud de la poblacion; en la actualidad han ido
cambiando la filosofia de su funcionamiento, para dar paso al concepto moderno que lo
define como el “establecimiento encargado de brindar acciones integradas de promocion,
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prevencion, recuperacion y rehabilitacion de la salud”. Los hospitales deben atender la
referencia de pacientes de los distintos niveles de atencion.

La prevencion de la ceguera debe ser parte integrante de la atencion primaria de salud.
Hay tres componentes distintos, estrechamente relacionados con el enfoque de la atencion
primaria de salud, sélo el Gltimo de los cuales requiere interaccion directa entre un
individuo enfermo y el personal médico. Son los siguientes:
1)Desarrollos Sociales y Comunitarios que fomentan la salud mediante cambios en el
comportamiento y en el medio ambiente y que llevan asi a la reduccion o eliminacién de
factores que contribuyen a las enfermedades oculares, por ejemplo, creacion de sistemas de
abastecimiento de agua inocua y suficiente; cultivo y consumo de alimentos ricos en
provitamina A; construccién y mantenimiento de letrinas de pozo.
2)Fortalecimiento de la cooperacién comunitaria para fomentar, dentro de la unidad
familiar, el reconocimiento y asistencia apropiada de personas en riesgo de enfermedades
causantes de ceguera, por ejemplo, suficiente alimentacion y rehidratacion oral de los nifios
con grave sarampién o diarrea. La conciencia comunitaria del cuidado de los ojos a este
nivel puede favorecerse mediante comités de accion locales que tengan un conocimiento de
las circunstancias locales.
3)Prestacion de atencion oftalmoldgica a todas las personas con trastornos que pueden ser
causa de ceguera en todas las comunidades (por ejemplo, tratamiento y envio a centros
adecuados de las Ulceras corneales infecciosas por los agentes rurales; tratamiento
quirdrgico de las cataratas realizado por equipos moviles o en servicios estacionarios).

De los tres componentes, el desarrollo comunitario y social puede ser el mas dificil de
alcanzar, pero sera finalmente el de mayor efecto.

Es necesario que el Estado aplique acciones dirigidas a combatir la pobreza y a mejorar
el nivel de salud de la poblacion. Muchos paises no han logrado proveer los servicios
basicos de salud universales y accesibles, la mayor parte de los recursos se han dirigido a
una atencion curativa y costosa. Para lograr construir sistemas de salud sustentables es
necesario que los recursos para la prevencion y tratamiento sean orientados a la realizacion
de acciones costo-efectivas para combatir las enfermedades infecciosas y carenciales en la
cobertura del programa de inmunizaciones, el manejo integral de las enfermedades de la

infancia, el tratamiento conjunto de los problemas de salud materno-infantil.
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La prevencion, la deteccion y el tratamiento temprano de las enfermedades oculares en
los neonatos deben integrar los programas nacionales de salud materno infantil en conjunto
con los servicios de oftalmologia. En todo recién nacido es conveniente realizar una

evaluacion de la salud ocular con énfasis en la deteccion del Retinoblastoma.

1.2.2 Trabajo

El acceso a fuentes de trabajo en Guatemala enfrenta grandes dificultades debido a la
relacion oferta-demanda.

“El desempleo abierto y el sub-empleo afectan a 1.2 millones de trabajadores y sus
familias, es decir, a 6 millones de guatemaltecos. Cada afio cerca de 100 mil jovenes,
generalmente poco calificados, se incorporan al mercado de trabajo sin que el aparato
productivo pueda ocuparlos plenamente™

El trabajo siempre ha constituido la mas importante actividad del hombre, y es el mismo
quién le ha dado su caracter de ser social y por lo tanto constituye una de las necesidades
prioritarias en la vida de todo ser humano. Segun Ezequiel Ander Egg, Trabajo es “obra,
labor, faena, puesto, destino, cargo, oficio, profesion u obtencidn de riquezas. Es, ademas
actividad mediante la cual el hombre proyecta a su alrededor un medio humano y sobrepasa
las circunstancias de la vida. De ahi que el trabajo sea la expresion de la esencia misma del
hombre.”®

De lo anterior se deduce que ningun ser humano, en capacidad de trabajar debe
prescindir de tan importante actividad que le permita expresar su esencia. Sin embargo en
Guatemala debido a la actual crisis socio-econémica prevaleciente, existe un gran namero
de guatemaltecos que se encuentran sin trabajo, en otras palabras desempleados,
entendiéndose por desempleo “ocio involuntario de una persona que desea trabajar a los
tiempos de salarios actuales, pero no puede encontrarlo”.’

Tanto el empleo como el desempleo, estan dentro de lo que es la poblacion

econdmicamente activa (PEA). Se define convencionalmente a la PEA como “el conjunto

® Nifios, Nifias y Adolescentes privados de libertad. Bases para la nueva legislacién Penal juvenil de
Guatemala, Diagnéstico, Juridico y Socioldgico del sistema vigente. Instituto de Estudios Comparados.
® Ander Egg, Ezequiel. Diccionario de Trabajo Social. Coedicion Ecro-ILPA. 1974, Pag. 364.

" Arthur Seldon y Penase F.G. Diccionario de Economia. Pag. 189.
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de personas en edad de trabajar, que trabajan o buscan trabajo. En otras palabras se trata del
total de los ocupados mas los desocupados. Los ocupados por su parte comprenden las
personas que estan trabajando y perciben un ingreso, las que no estan trabajando pero
tienen un empleo y se hallan temporalmente ausentes (por enfermedad, vacaciones, etc.) y
los familiares no renumerados que trabajan mas de un tercio del tiempo normal de
trabajo” .

Gran parte del excedente de fuerza de trabajo, procede del area rural, en donde las
condiciones de vida estan aun mas criticas que en la ciudad, este excedente no tiene la
capacidad de involucrarse dentro del proceso productivo, por la baja educacion y
capacitacion laboral que poseen, por lo tanto se ubican dentro del Unico sector que los
absorbe casi inmediatamente, el Informal.

El contexto de esta crisis econdmica que se enfrenta, es el resultado l6gico de la pobreza.

1.2.3 Educacion

“Nuestro pais ocupa el segundo lugar entre los paises latinoamericanos con mayores
indicadores de analfabetismo, en el &rea rural de cada 100 habitantes el 70% son
analfabetas, en el area urbana el 30% no saben leer ni escribir”.’

Ademas, el Ministerio de Educacion en Publicacion de Anuncios Estadisticos del afio
de 1992, afirma que dentro de las edades de siete a catorce afos, para el afio 1989, el
namero de nifios inscritos constituyd el 60.6% del total de nifios en edad escolar en el pais.
La relacion de matricula entre hombres y mujeres, sefiala que estas participan menos en el
sistema educativo con una razon de inscripcion nifios/ nifias de 2-1.

Investigacion efectuada en 1992, por el Ministerio de Educacion, refiere que la
desercion durante el ciclo escolar 1991 fue de 11.8% (144,136 alumnos); este porcentaje
unido al nimero de nifios que no estan inscritos, da un total de 46.5% de nifios que no
terminan la escuela primaria.

Las cifras anotadas reflejan un Panorama bastante alarmante, debido a que Guatemala

esta conformada por poblacién joven, el 45% estd conformada por menores de 15 afios y

® Folleto de la Secretaria de Planificacion Econémica. Departamento de Poblacion y Empleo area de
Planificacion Global. Documento Poblacion y Empleo. Péag. 4.
% Ministerio de Educacion. Anuncios Estadisticos. Guatemala noviembre de 1992. P4g. 9.

13



solo 3.3%, son mayores de 65 afios, segun datos estadisticos presentados en la revista

“Poblacion”, publicada en 1993.

1.2.4 Vivienda

Otro de los grandes indicadores para evaluar la situacion socio-econémica, lo constituye
la vivienda.

“La situacion de la vivienda tampoco cubre las necesidades basicas de la poblacion. El
déficit habitacional se estima en 816 mil viviendas para 1990. Solo un 42% y un 19% de las
viviendas poseen servicios de agua potable y sanitario de uso exclusivo en su orden. La
mitad tiene energia eléctrica, aunque en el area rural sélo la cuarta parte de la poblacion
tiene acceso a ese servicio.

El hacinamiento y la promiscuidad imponen serias limitaciones al equilibrio familiar. El
hogar promedio nacional tiene 5 miembros. En las familias en condicion de extrema
pobreza es comudn que 4 personas compartan un solo dormitorio. La quinta parte de estas
familias habitan en viviendas con un solo cuarto. No obstante, el Estado apenas asigna el
1.2% de su gasto para el sector vivienda, que corresponde al 0.1% del Producto Interno

Bruto.”°

1.2.5 Alimentacion

El problema de alimentacion, es una situacion grave en Guatemala, pues se ha podido
establecer que existe un consumo rico en carbohidratos, pero se encuentran ausentes las
carnes, productos lacteos, vegetales, frutas y verduras, esto sin lugar a dudas repercute en el
estado fisico, dando lugar a la desnutricion, que generalmente afecta a la nifiez,
ocasionando problemas de desnutricion y enfermedades por la falta de una alimentacion no
balanceada.

Segun estudios realizados por la Secretaria General de Planificacion Econdémica
(SEGEPLAN), en nuestro pais en los afios de 1991 a 1994 respectivamente revelan que los
problemas nutricionales de mayor relevancia son: baja ingesta proteico calorica, deficiencia
en Vitamina “A”, deficiencia de yodo y hierro.

Definitivamente que los factores condicionantes se deben a la situacion de pobreza.

19paz y Paz Claudia, Ramirez Luis, Nifios...Op. Cit. Pags. 10y 11
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1.2.6 Economia

La economia constituye uno de los pilares fundamentales para el pais debido a que con
base a ella se pueden establecer las condiciones de vida de sus habitantes, y para el caso
especifico de Guatemala “En el transcurso de 1980-1990 la tasa de desempleo total ha
oscilado entre 31.2% en 1980 y 43.1% en 1988, presentando una leve reduccion en los
ultimos afios. Por su parte el desempleo abierto llegé a alcanzar 14.0% en 1986, cuando en
1980 apenas era del 2.2%. La reduccion del desempleo total que se dio entre los afios 1980-
1990, no es resultado de la generacion de nuevos puestos de trabajo, sino mas que todo del
aumento del subempleo que de 29% en 1980, lleg6 a 35.4% en 1989 y 34.7% en 1990. Al
respecto puede consultarse, SEGEPLAN, Guatemala Indicadores econdmicos y sociales.

Al problema de desempleo, se agrega la dificil situacién que enfrentan los asalariados,
pues a pesar del incremento en los salarios medios nominales, de Q.170.00 mensuales en
1983 a Q.356.00 en 1990, los salarios medios reales se redujeron de tal manera, que
mientras en 1980, constituian Q.161.00 , en 1990 constituyen apenas Q.103.00. Por su
parte el indice de salarios entre 1983 y 1990 muestra una caida de casi el 40%. Al deterioro
del salario y el desempleo, se aiina el indice de precios que llega a alcanzar casi un 70% en
1990. Estos indicadores evidencian la critica situacion que enfrentan los grupos sociales de
mas bajos ingresos a quienes se han agregado sectores de clase media pauperizados en los
Gltimos diez afios”**

Como se puede observar en el estudio estadistico efectuado por SEGEPLAN, las
condiciones economicas repercuten en definitiva en el deterioro del nivel de vida de las

personas.

1.2.7 La Familia

“Es la forma de vinculaciéon y convivencia mas intima en la que la mayoria de las

personas suelen vivir buena parte de su vida”*?

1 vanter Casas, Antonio. Estudio Bésico del Sector Salud. Publicaciones cientificas y técnicas de la oficina
Panamericana de la salud. Guatemala, 1992. P4g. 8.

12 Ezequiel Ander-Egg. Diccionario de Trabajo Social. Editorial Lumen, Buenos Aires, Argentina, 1995, Pag.
127.
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La familia sin duda es la base de la sociedad, por medio de ella se logra transmitir la
cultura de generacién en generacion y es el agente principal en la formacion de la
personalidad de los individuos.

Es necesario enmarcar que la situacion econémica-social que enfrenta el pais, afecta
directamente a las familias guatemaltecas, las cuales se caracterizan por constituir un grupo
familiar numeroso y en donde la mayoria de sus miembros se ven en la necesidad de
participar en la economia familiar.

Las familias urbanas y marginales, se caracterizan por la procreacién de numerosos hijos
5.4 promedio por cada mujer, en algunas zonas rurales hasta 7.6, familias que se encuentran
en condiciones de pobreza, quienes no alcanzan satisfacer sus necesidades basicas de
subsistencia.

La familia permite al individuo integrarse a la sociedad y la que debe satisfacer las
necesidades de sus miembros, tanto fisicas como las psicoldgicas entre ellas: afecto,
estimulacion, seguridad, identificacion, aprendizaje y sentido de pertenencia al grupo
familiar.

La insatisfaccion de estas necesidades, puede llevar a los miembros de la familia a un

desequilibrio emocional afectando su desarrollo normal.

1.3 El Impacto Devastador de la Pobreza

“ El efecto de la pobreza puede sintetizarse en una serie de proposiciones encadenadas de
manera logica. A menor ingreso, mayor pobreza. A mayor pobreza, mayor numero de
necesidades basicas insatisfechas. A mayor nimero de necesidades insatisfechas, menor
calidad de vida, menos educacién e informacion sobre salud reproductiva y mayor numero
de embarazos. A menor calidad de vida, menos posibilidad de ejercer derechos y menos
posibilidades de acceder a una ciudadania plena. A menor ciudadania, menos democracia
efectiva.

La poblacion con una necesidad insatisfecha alcanza el 73% del total. Esta cifra varia al
agrupar la poblacion en indigena y no indigena, rural y urbana y al analizarla por regiones;
las proporciones mas altas de Necesidades Basicas Insatisfechas (NBI) se encuentran entre

los indigenas (85.9%) y en el area rural(85.5%), asi como en las regiones del Petén
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(91.6%), el Noroccidente (87.0%) y en el Norte (85.0%), confirmandose en general el
patron de pobreza”. ™
Puede concluirse entonces que la insatisfaccion de necesidades bésicas afecta a la

mayoria de la sociedad guatemalteca.

1.3.1 La Educaciony la Pobreza

Ingreso y niveles de escolaridad son dos términos que estan intimamente relacionados.
Un estudio reciente de UNICEF lo confirma: por cada quetzal de ingreso obtenido por una
persona que Unicamente ha cursado el nivel primario, otra que ha culminado sus estudios
secundarios obtiene casi dos quetzales. Tan significativo es el peso de la escolaridad que las
diferencias pueden percibirse incluso entre quienes culminaron el nivel primario y quienes
no lo hicieron. El ingreso de un individuo que finalizo el sexto grado de primaria es, en
promedio, un 79% mayor del que obtiene una persona que no finalizé la educacién
elemental.

La Conferencia Episcopal de Guatemala (1955) ha dicho en este sentido: “La educacion
es béasica para el logro de un desarrollo arménico y equitativo. Hay una relacion estrecha
entre ignorancia y pobreza, entre ignorancia y subdesarrollo. Sélo la educacién disipara la
ignorancia, abriendo cauces al desarrollo del pais y de todos los guatemaltecos”.*

En consecuencia, podria afirmarse que la deficiencia o carencia de educacién es una de
las causas de la pobreza. Pero también la pobreza es, a su vez, una causal de deficiencia
educativa.

Esta relacion de causalidad mutua puede ilustrarse con el caso del trabajo infantil. La
pobreza obliga a las familias a empujar a los nifios a trabajar, y al hacerlo les priva de la
posibilidad de educarse.

Es innegable que el trabajo infantil es un fendmeno estructural cuyas causas se originan
en un ambito socio-econdémico, politico y cultural muy complejo, donde se pueden sefialar
como prioritarias:

= Lapobrezay la pobreza extrema.

¥ PNUD, 2000. El Drama de la Pobreza en Guatemala. Documento preparado por la Unidad de Analisis
Econémico de PNUD para SEGEPLAN Guatemala.
4 Conferencia Episcopal de Guatemala. 1995. Urge la Verdadera Paz. Citada en Quezada Torufio, Rodolfo.
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= Las tradiciones y costumbres culturales de los padres que estimulan la participacion
a temprana edad en actividades laborales a los hijos.

= Los bajos niveles de educacién de los padres é hijos.

= Laausencia de formacion laboral de los padres.

= EI desempleo y sub-empleo de los padres de familia que involucra a todos los

miembros de la familia, incluyendo a la nifiez, para la generacion de ingresos de
subsistencia.

= La paternidad irresponsable.

» Laeducacion escolar repetitiva y pasiva que fomenta el ausentismo y la desercion.

= El dificil acceso a la educacion.

= Precarias condiciones de salud.

= La falta de politicas sociales coherentes con la realidad de la infancia.

= Incumplimiento de leyes laborales internas y convenios internacionales y

= Laausencia de un desarrollo social equitativo."

De esa manera, el hecho de que no exista oferta educativa incide también en que los
nifios sean empujados a ocupar su tiempo trabajando.

En resumen y siguiendo a UNICEF, aproximadamente mas de un tercio de la poblacion
de entre 7 y 14 afios, padece y sufre, dia a dia, esa prematura incorporacion al trabajo. Es
evidente que los nifios que trabajan lo hacen no por voluntad propia sino porque a sus
hogares no llega el ingreso suficiente para cubrir todas las necesidades familiares. En
Guatemala la pobreza es un fendmeno intergeneracional, es decir, la pobreza es una

condicidn que se transmite de padres a hijos.

1.3.2 Los Efectos Fisicos de la Pobreza

La pobreza obstaculiza el camino para tener un mejor futuro. El Indice de Pobreza
Humana (IPH), considera cinco aspectos cruciales:

= La probabilidad de no sobrevivir mas alla de los 40 afios.

= La proporcion de adultos analfabetas.

= Laproporcion de personas gque viven sin acceso a agua potable.

= La proporcién de personas sin acceso a servicios de salud.

> PNUD 2000. La nifiez y la adolescencia como la fuerza incluyente del desarrollo rural. Guatemala.
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= La proporcion de nifios menores de 5 afios con desnutricion cronica, moderada o

severa.

En Guatemala el indice de pobreza humana en 1998 era de 25.9 , lo cual reitera que
como sociedad nos desenvolvemos dentro de un universo de grandes carencias.

En lo relativo a la probabilidad que tienen los guatemaltecos de vivir mas alla a los 40
afios, es la menor del istmo centroamericano. El informe de Desarrollo Humano 2000
(PNUD,2000) consigna que para el afio 1998, 15 de cada 100 guatemaltecos habran de
morir antes de esa edad”.*®

La posibilidad de no rebasar el umbral de longevidad est4 asociada estrechamente a la
carencia de servicios de salud. La segunda causa de mortalidad en el pais son las
enfermedades de indole gastrointestinal, parasitismo intestinal y enfermedad diarréica, en
tanto que la primera estd constituido por dolencias que atacan al aparato respiratorio
(infecciones respiratorias en general, neumonias y bronconeumonias) si hay un porcentaje
alto de personas que no tienen acceso a servicios basicos de salud, es de esperar que la
ausencia de una vacuna, como puede suceder con la influenza o con el sarampion y la
tuberculosis, o de una simple rehidratacion en el caso de una enfermedad diarreica,
evolucionen inconteniblemente hasta provocar la muerte. La poblacion que no tiene acceso
a servicios de salud, entonces, es una poblacion con alto riesgo de ser abatida por
enfermedades de facil prevencion o curacion, En Guatemala, cuatro de cada diez personas
estan en esa dificil situacion.”’

La Encuesta Nacional de Salud Materno Infantil 1998/1999 (ENSMI) reporta que 46.4%
de este grupo etario sufre de desnutricion crénica y el 24.2% de desnutricion global.

En el aspecto de desarrollo mental, los nifios que han padecido de desnutricion cronica,
sufren dafios irreversibles en su sistema neuroldgico, lo cual implica limitaciones para el

aprendizaje.

1.3.3 La Pobreza como limitacion de la ciudadania
En términos juridicos , el concepto de ciudadania se identifica con el de nacionalidad y

se ejerce a partir del momento en el que el individuo alcanza la mayoria de edad. En sentido

® PNUD,2000 : 169:171
" INCAP. 1999. Efectos de una buena y mala nutricién. Guatemala: Instituto de Nutricién de Centro América
y Panama. Pag. 13.
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socioldgico ciudadania se refiere al pleno goce de todos los derechos humanos a los que
puede tener acceso toda aquella persona que es miembro de una sociedad. Bajo esta
conceptualizacion, es posible que un nifio de meses de nacido no sea considerado por la ley
como ciudadano; sin embargo, esa circunstancia no es un limitante para que como miembro
de la sociedad no tenga derecho a una vida digna.
La democracia liberal que ha adoptado el pais como modelo politico se funda en el
principio de gue todos los miembros de la sociedad, es decir, los ciudadanos participan de
los mismos derechos y obligaciones, y tienen la misma posibilidad para reclamar el
cumplimiento de los primeros y la misma capacidad de responder a las segundas: “En
Guatemala todos los seres humanos son libres e iguales en dignidad y derechos. EI hombre
y la mujer, cualquiera que sea su estado civil, tienen iguales oportunidades y
responsabilidades. Ninguna persona puede ser sometida a servidumbre ni a otra condicion
gue menoscabe su dignidad”. Articulo 4.
En teoria, ser ciudadano guatemalteco implica el acceso a derechos bésicos establecidos
en la Constitucion Politica, entre los cuales se cuentan:
= Derecho a la proteccidn social, econémica y juridica de la familia. (Articulo 47)
= Derecho a que el Estado proteja “la salud fisica, mental y moral de los menores de
edad y de los ancianos. El Estado les garantizard derecho a la alimentacion, salud,
educacion y seguridad y prevision social”. (Articulo 51)

= Derecho a beneficiarse del progreso cientifico y tecnoldgico de la Nacion. (Articulo
57).

= Derecho a tener educacion pre-primaria, primaria y basica. (Articulo 74).

= Derecho a gozar de salud (Articulo 93). Y dado que la constitucion la define como
un bien publico, cuando la salud se vea afectada “todas las personas e instituciones
estan obligadas a velar por su conservacion y restablecimiento” (Articulo 95). Para,
ello, “El Estado velara por el establecimiento y programacién de la atencién
primaria de la salud, y por el mejoramiento de las condiciones de saneamiento
ambiental basico de las comunidades menos protegidas” (Articulo 96).

= Derecho a tener una alimentacién que reuna los requisitos minimos de salud.
(Articulo 99).

= Derecho a estar protegidos por un régimen de seguridad social. (Articulo 100).
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= Derecho a un trabajo en “condiciones econdémicas satisfactorias que garanticen al
trabajador y a su familia una existencia digna”. Y que sea equitativamente
remunerado. (Articulo 102, incisos a 'y b).

» La prohibicion para que los menores de 14 afios trabajen o sean empleados en
labores “incompatibles con su capacidad fisica o que pongan en peligro su
formacion moral” (Articulo 102, inciso I).

En la préctica, hay grandes proporciones de la poblacion para quienes estos preceptos no

son mas que letra muerta.

La Conferencia Episcopal de Guatemala ha dicho: “Las masas analfabetas son la
dramatica expresion de la injusticia secular que nos oprime, son la expresion de un gran
fracaso como pais y son también el lastre para un desarrollo integral siempre postergado.
Una sociedad que no apuesta decididamente a la educacion, no puede pretender un
mejoramiento de calidad de vida de las mayorias pobres ni lograr la paz”.'®

El derecho a la salud, solo se cristaliza para seis de cada diez guatemaltecos, que son
quienes pueden tener acceso a algun servicio de salud. En cuanto a la alimentacion
saludable, los indices de desnutriciobn desmienten la efectividad de esta garantia
constitucional. Recordemos los datos de desnutricidén cronica y desnutricion global de la
encuesta de salud materno infantil 1998/1999: 46.4% (67.8 entre indigenas), 24.2% (33.6%
entre indigenas), respectivamente.

En lo relativo al derecho a ser protegidos por un régimen de seguridad, “el Instituto
Guatemalteco de Seguridad Social, apenas cubre el 21.6% de la Poblacion econdmicamente
activa (PEA)”."

El derecho al trabajo en condiciones satisfactorias y con un salario digno es cuestionado
por la evidencia de un sector informal que abarca casi al 40% de la P.E.A., y de méas de
100,000 jovenes de 18 afios de edad que se incorporaron anualmente entre 1985 y 1999, de
los cuales dos de cada tres no consiguieron un empleo en el sector formal. En cuanto a
salario el simple hecho de que 6 millones de guatemaltecos (56.7% del total de la
poblacion) vivan bajo la linea de pobreza y que de éstos 2.8 millones estén en situacion de

pobreza extrema desmiente la dignidad de los salarios.

18 Conferencia Episcopal de Guatemala. 1995. Urge la Verdadera Paz. Citada en Quezada Torufio, Rodolfo.
19 Ministerio de Trabajo y Prevision Social. Boletin estadistico del trabajo. 1999. Publicacién No. 11.
Guatemala mayo de 2000.
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De todo lo anterior se puede concluir que la insatisfaccion de necesidades basicas afecta
a la mayoria de la sociedad guatemalteca.

En el capitulo siguiente se habla sobre el cancer intraocular infantil (Retinoblastoma), su
incidencia y como afecta emocionalmente al grupo familiar, lo que nos permitira tener una

visién sobre la enfermedad ocular que afecta a la poblacién de este estudio.
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CAPITULO 2
EL RETINOBLASTOMA (CANCER INTRAOCULAR INFANTIL),

SU INCIDENCIA Y REPERCUSION EMOCIONAL.

En el capitulo anterior se dio a conocer aspectos generales sobre la situacion socio-
econdémica que atraviesa Guatemala, lo que nos permite tener un panorama de la
situacion que afronta la poblacion objeto de estudio. Siendo el Hospital de Ojos y Oidos
“Dr. Rodolfo Robles V.” Colaborador de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
en América Latina. Y una de las pocas instituciones que velan por la salud ocular de las
personas en nuestro pais.

El presente capitulo contiene informacion recabada por Internet, sobre Oncologia
Ocular, resaltando El Retinoblastoma, tema de investigacion. Teniendo como objetivo
fundamental dar a conocer su definicion, causa, incidencia, signos, tratamientos y
técnicas de apoyo para diagndsticar el problema visual. Siendo de gran importancia, ya
que nos proporcionarad una nocion general sobre la enfermedad ocular que presentan los
nifios del presente estudio. Asimismo se enfocaran aspectos psicologicos del cancer,
dando a conocer las etapas de duelo que atraviesan los padres de familia al recibir el
diagnostico de Retinoblastoma de su hijo(a).

2.1 Retinoblastoma
Es el Cancer intraocular més frecuente de la infancia.

El Retinoblastoma, fue el primer cancer directamente asociado con una anomalia
genética (delecciones o mutaciones de la banda ql14 del cromosoma 13). El
Retinoblastoma puede aparecer esporddicamente (sin historia familiar) o puede ser
heredado (con historia familiar).

Si se encuentra una mutacion genética hay un 45-50% de probabilidades de que los
padres tengan otro nifio con retinoblastoma. Si no hay historia familiar y no se
encuentra una mutacion, el riesgo de padecer un segundo hijo con retinoblastoma es de

2-5%. La edad media de los nifios con retinoblastoma es de 18 meses.
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Incidencia: 1/20,000 nacimientos, tiende a aumentar a medida que el tratamiento
disminuye la mortalidad entre los nifios afectados. La raza tiene poca influencia, aunque
parece ser menor en los negros.

En mas del 75% de los nifios con retinoblastoma lo primero que se nota, es que se
les ve “pupila blanca” (lo que los médicos oftalmoélogos llaman Leucocoria), o que se
tuercen los ojos (lo que los médicos oftalmdlogos llaman Estrabismo), o un ojo rojo y
doloroso (generalmente debido a Glaucoma).

Otras enfermedades que pueden causar estos sintomas incluyen catarata congenita,
toxocara canis, enfermedad de cotas y persistencia hiperplasica de vitreo primario.
Estas enfermedades pueden parecer retinoblastoma, pero realizando una exploracion
ocular bajo anestesia, analisis de sangre especializados, tomografia axial
computarizada, ecografia, los oncélogos oculares pueden diagnosticar los
retinoblastomas en mas del 95% de los casos. Para ser precisos en el 100% de los casos,
los especialistas en cancer ocular pueden necesitar la realizacion de una biopsia. Pero
las biopsias tumorales intraoculares se tratan de evitar para prevenir la diseminacion del
cancer fuera del ojo.

El Tratamiento del Retinoblastoma, requiere la cooperacion de un Oncélogo Ocular,
Oncélogo Pediatrico y Radioterapeuta. Durante los dltimos 30 afios, el tratamiento ha
evolucionado desde la simple Enucleacion (extirpacion del ojo), a la radioterapia
especializada y mas recientemente a la quimioterapia basada en la terapia multimodal.
Aunque los retinoblastomas generalmente se curan con radiacion, los investigadores
han sugerido que la irradiacion aumenta el riesgo de desarrollar segundos canceres en la
vida adulta.

Actualmente se estan evaluando varios protocolos experimentales acerca de la
aplicacion de la quimioterapia para reducir el tamafio del retinoblastoma para poder,
posteriormente tratar el tumor reducido con laser, congelacion y placas de radioterapia
local. Cuando estan indicadas, estas técnicas son mas seguras que la radiacion externa.
Hay pocos datos a largo plazo acerca de este tipo de quimioterapia multimodal.

El tratamiento del retinoblastoma requiere un equipo de doctores formado por
pediatras, radioterapeutas y oftalmélogos oncélogos.
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2.2 Ecografia
Aunque el diagnoéstico del Retinoblastoma suele ser inicialmente oftalmoscopio, las

diferentes técnicas de imagen son imprescindibles en caso de medios opacos y en todos
los casos necesarios, para aportar mas datos sobre las caracteristicas del proceso
tumoral y la extension del mismo.

Dentro de las técnicas de diagndstico por imagen, y en opinion de la mayoria de los
autores, el Ultrasonograma debe ser el método inicial tras la exploracion oftalmoldgica,
ya que su fiabilidad diagndstica es muy alta al poder detectar masas menores de 2mm.

Y la presencia de calcificaciones hasta en un 85-90%.

2.3 Técnica
La Ecografia Ocular se realiza sin ningun tipo de sedacion del paciente y por técnica

de contacto directo, poniendo una abundante cantidad de gel transmisor sobre el
parpado cerrado y efectuando cortes transversales, longitudinales y oblicuos de todo el
globo ocular.

Desde el punto de vista ecogréafico, los pardametros que van a permitir evaluar la
respuesta al tratamiento son tres: tamafio, grado o porcentaje de calcificacion de la masa
y grado de vascularizacion de la misma.

Las técnicas de diagndstico por imagen que muestran mayor utilidad en el
diagndstico del Retinoblastoma son la ultrasonografia, tomografia computarizada y
resonancia magnética.

Existen trabajos de investigacion a nivel de otros paises, que abarcan este tipo de
enfermedad ocular, como por ejemplo: segln informacién obtenida en el Internet,
refiere que el Retinoblastoma afecta a 300 nifios cada afio en E.E.U.U. Es la historia de
un éxito de la medicina moderna, ya que mas del 90% de los nifios se pueden curar con
la deteccion precoz y extirpando el ojo afectado.

Desgraciadamente algunos nifios pueden tener afectados ambos ojos. Cuando es
posible, los especialistas en cancer ocular intentan salvar el 0jo y conservar la vision del
nifio.

En comparacion con los paises en vias de desarrollo, como el nuestro,
lamentablemente la falta de informacion y la carencia de un programa de salud dirigido

a la poblacion de menos recursos, no permite realizar una consulta oftalmolégica en los
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nifios durante los primeros meses del nacimiento, en el sentido de una campafa de
despistaje cuyo objetivo seria el diagnostico precoz.

En Guatemala se han realizado estudios sobre retinoblastoma como por ejemplo:

= En 1974 De Konink Sifontes, reportd un total de 36 casos de retinoblastoma

diagnosticados en el Hospital Roosevelt.

= Durante los afios 1959-1975, se reportaron en el Hospital General San Juan de

Dios, un total de 39 casos.

= Entre 1961-1978 en el departamento de Oftalmologia del Hospital Roosvelt, se

diagnosticaron 57 casos.

= De un total de 15,982 pacientes pediatricos evaluados en el Hospital “Dr.

Rodolfo Robles V.”, en los afios de 1977-1979, se diagnosticaron solamente 26
casos de retinoblastoma, en pacientes entre tres y cuatro afios de edad. En el
estudio se establecié una incidencia de 1 en 615 nifios que consultaron al
hospital.

= En la presente investigacion que se realizo, en los afios del 2000-2001, se

diagnosticaron 27 casos de retinoblastoma.

Sin embargo, en el Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”, en la Unidad
Oftalmolégica Pediatrica “Dra. Ana Maria lllescas Putzey’s”, se han detectado
ultimamente casos con este diagndstico médico; donde se puede considerar que las
personas afectadas pertenecen a la clases sociales populares y de extrema pobreza en su
mayoria, procedentes del area rural, grupo étnico con predominio indigena, padres con
muy poca educacion y observando incidencia en pacientes del sexo masculino.

Durante la evaluacion de éstos casos, en la Clinica Pediatrica del Hospital Dr.
Rodolfo Robles Valverde”, los pacientes son evaluados integralmente para el
diagnostico certero, se asigna cierto estadio y de esta manera se empieza su tratamiento
médico y puede comunicarse a los padres, del prondstico tanto visual como integral de
su hijo(a).

Estos pacientes se tratan de forma integral con la Unidad Nacional de Oncologia
Pediatrica, del Hospital Roosevelt, para continuar sus estudios de iméagenes y
laboratorio, ademas de recibir su tratamiento de quimioterapia y radioterapia.
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En la Clinica Pediatrica del “Hospital Dr. Rodolfo Robles V.”, reciben tratamiento
de Léaser cuando es necesario, aunque en muchos casos, la Enucleacion (extirpacion del
0jo) es la Unica salida para evitar que grandes tumores puedan poner en riesgo la vida
de los pacientes.

La coordinacion y referencia de los casos de pacientes con diagnéstico de
Retinoblastoma, se empezd a realizar hace mas o menos tres afios atras, a la Unidad
Nacional de Oncologia Pediatrica, del Hospital Roosevelt, para recibir el tratamiento
médico especializado, ya que con anterioridad todos los casos detectados con esta
patologia, eran referidos al Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN) 6 al Hospital
Roosevelt. Donde los costos de los tratamientos medicos especializados son muy
elevados y por factores economicos del grupo familiar de los pacientes, los mismos
desertaban.

La Fundacion Aydadame a Vivir, con la participacion del Ministerio de Salud Publica
y Asistencia Social, implemento la Unidad Nacional de Oncologia Pediéatrica, la cual se
encuentra situada en el Campus del Hospital Roosevelt. Y cuyo fin primordial es
proveer atencién multidisciplinaria a los nifios con cancer. Utilizando métodos
diagndsticos de vanguardia y tratamientos actualizados con seguimiento a largo plazo.
Todo esto, dentro de un marco cientifico que proveera la investigacién clinica hemato-
oncoldgica para mejorar constantemente la curacion y calidad de vida de estos nifios.
2.4 Aspectos Psicologicos del Cancer

Cancer es una palabra que asusta a muchas personas, pues muchos la relacionan con
muerte. Esta palabra infunde méas miedo cuando se trata de un nifo.
Desafortunadamente, muchos nifios guatemaltecos padecen esta enfermedad.

Las opciones para tratar a un nifio enfermo con cancer dependen de dos factores:

= El tipo de cancer

= El Estadio del tumor.

El tratamiento del cancer infantil puede componerse de uno o varios de los siguientes
procedimientos:

= Cirugia

= Radioterapiay

= Quimioterapia
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El diagnostico y tratamiento del cancer infantil toman tiempo y llevan consigo
efectos colaterales, tanto a corto como a largo plazo. Sin embargo, el tratamiento contra
el cancer provee la Gnica esperanza de vida para los nifios.

Hoy en dia, en los paises desarrollados, mas y mas nifios con cancer terminan
exitosamente su tratamiento y logran desarrollar vidas normales como cualquier otra
persona. Se calcula que para el afio 2000, en estos paises, uno de cada novecientos
adultos seran sobrevivientes de cancer infantil.

En paises industrializados, el cancer infantil es la segunda causa de muerte, siendo
accidentes la primera. Conforme los paises en vias de desarrollo alcanzan niveles de
industrializacion y mejoras econdémico sociales, las enfermedades infecciosas y la
malnutricion desaparecen y el cancer pediatrico se convierte en el mas prevalente.

En Guatemala, se estima que ocurren 500 casos nuevos de cancer al afio. Un tercio
son Leucemia y dos tercios tumores sélidos.

Desafortunadamente, solo el 30% sobreviven sin tratamiento adecuado. Esto
contrasta con la sobrevivencia de los casos detectados en los paises industrializados, en
los que la tasa de sobrevivientes a los 15 afios después del diagndstico es alrededor del
75%, todos estos son pacientes que se consideran curados.

En Guatemala, solamente dos de cada cuatro pacientes estaban siendo
diagnosticados y atendidos. Esto es debido a que los costos de curacion son muy
elevados e inaccesibles a la mayoria de la poblacién, y porque el tratamiento ofrecido
en los distintos hospitales del pais no cuentan con las facilidades para diagnosticar y
brindar las necesidades terapéuticas dptimas.

2.5 Reacciones Comunes al Diagndstico

Se ha podido detectar que la mayor parte de los padres de nifios diagnosticados con
Retinoblastoma, reaccionan en formas que han sido compartidas por todos los padres
que con anterioridad han enfrentado esta situacion.

Una de las primeras reacciones es la de negacion.

“Esto no puede estarme pasando a mi, a mi hijo(a), a nuestra familia”. La negacion
rapidamente se mezcla con célera, la cual puede ser dirigida hacia el personal médico

que ofrecid la informacidn acerca del problema del nifio. La Colera también puede

28



colorear la comunicacion entre esposo y esposa 0 con los abuelos o con otras personas
importantes dentro de la familia. En sus inicios, parece ser que la cllera es tan intensa
que va dirigida hacia todos, debido a que es originada por los sentimientos de pesar y de
la pérdida inexplicable que no se sabe como explicarla y manejarla.

El Temor es otra respuesta inmediata. Las personas generalmente temen mas a lo
desconocido que a lo conocido. El tener un diagndstico completo y algin conocimiento
acerca del futuro del nifio puede ser mejor que la incertidumbre. En cualquier caso, sin
embargo, el temor al futuro es una reaccién comun:”?Qué va a ser de mi hijo(a)?, ¢Qué
va a pasar con él o ella cuando yo ya no esté?. Luego surgen otras preguntas: “?Podra
aprender?,?Podré ir a la escuela?, ;Tendra la capacidad de amar y vivir y reir y hacer
todas las cosas que le teniamos planeadas?”.

Otras incertidumbres también inspiran temor. Los padres temen que la condicion del
nifilo sea peor de lo que podria ser. Los padres generalmente asumen lo peor. Los
recuerdos se agolpan acerca de personas con discapacidades que uno ha conocido.
Algunas veces hay culpa acerca de un comentario leve que se hizo algunos afos atras
acerca de una persona con alguna discapacidad. Hay también temor hacia el rechazo de
la sociedad, temor acerca de la forma en la cual los hermanos y hermanas seran
afectados, preguntas acerca de si habrd méas hijos en dicha familia y preocupaciones
acerca de si el padre o la madre amardn a este nifio. Estos temores pueden casi
inmovilizar a algunos padres.

Luego esta la culpa, culpa y preocupacion acerca de si los propios padres pudieron
haber causado el problema:”? Hice algo que pudo haber causado esto?, ¢Estoy siendo
castigado por algo que hice?, ;Me cuidé bien cuando estaba embarazada?”. Muchos de
los auto-reproches y remordimientos pueden derivarse al preguntarse las causas de la
discapacidad.

Los sentimientos de culpa pueden también manifestarse en interpretaciones
espirituales y religiosas y culpa y castigo. Cuando se preguntan, *“ ¢Por qué a mi?, o
¢Por qué a mi nifio(a)?”. Muchos padres también se preguntan, “ ¢Por qué Dios me hizo
esto a mi?, ;Qué hice para merecer esto?”.

La confusidon también marca este periodo traumatico. Como resultado de no entender

plenamente lo que esta pasando y lo que va a pasar, la confusion se manifiesta por falta
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de suefio, inhabilidad de tomar decisiones y fatiga mental. En el centro de tal trauma, la
informacion luce confusa y distorsionada. Se escuchan palabras que nunca habia oido,
términos que describen algo que no entiende. Desearia saber de que se trata todo esto,
pero parece que no le encontrara sentido a la informacion que se recibe. Por lo general
los padres no estdn en la misma sintonia de las personas que estan tratando de
comunicarse con ellos acerca de la discapacidad de su hijo(a).

La imposibilidad de cambiar lo que esta sucediendo es muy dificil de aceptar. Los
padres de familia no pueden cambiar el hecho de que su hijo(a) tiene una discapacidad,
aun cuando desee sentirse competente y capaz de manejar sus propias situaciones de
vida. Es extremadamente duro ser obligado a basarse en juicios, opiniones y
recomendaciones de los demas. Complica el cuadro el hecho de que estas personas son
por lo general desconocidos con los cuales no se han todavia establecido lazos de
confianza.

La desilusion de que el nifio no es perfecto significa una amenaza a los egos de los
padres y un reto a su sistema de valores. Esta negacion a las expectativas previas puede
crear una renuencia a aceptar al propio nifio como a una persona valiosa con capacidad
de desarrollarse.

El rechazo es otra reaccion que los padres vivencian. Este puede ser dirigido hacia
el nifio o hacia el personal médico o hacia otros miembros de la familia. Una de las
formas mas serias de rechazo, y no tan infrecuente, es un “deseo de muerte” del nifio,
un sentimiento que muchos padres reportan en sus estados mas profundos de depresion.

Durante este periodo de tiempo cuando tan diferentes sentimientos inundan la mente
y el corazdn, no hay forma de medir lo intenso que un padre puede experimentar esta
constelacion de emociones. No todos los padres pasan a través de estas etapas, pero es
importante que sepan que estos sentimientos potencialmente complejos pueden
originarse y conozcan gue no son los Unicos que los experimentan.

Algunas familias sienten que ellos experimentaron mas pena que cualquier otra
persona, mientras otros sienten un sentido de pesar que nunca ha sido completamente
resuelto. Aun otros sienten que estas reacciones no son necesariamente experimentadas
en esta secuencia, sino pueden, en realidad, ocurrir en forma repetida, precipitadas por

varias crisis y momentos decisivos en la vida familiar. Usualmente la primera crisis es
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cuando al nifio(a) inicialmente se le identifica con la discapacidad o enfermedad. Otras
crisis pueden ocurrir durante periodos de transicion, tales como: la edad de la entrada al
colegio, durante la adolescencia, cuando los padres van envejeciendo.

El tipo de emociones que los padres vivencian, tan intensas y sobre abrumadoras
como puedan ser, son también normales y aceptables y estos sentimientos son una parte
necesaria del proceso. Sin embargo, sin importar el medio de ajuste, cada padre se da
cuenta, y esto variard de persona a persona, que la estabilidad retorna, tanto para los
individuos como para la familia y la mayoria de padres eventualmente se mueven del
preguntarse “ ¢por qué?” al “ ;qué hago ahora?”.

Se puede concluir que el Retinoblastoma es el mas comdn de los tumores malignos
de la infancia y se han detectado factores psico-sociales que afectan a padres de familia
inmediatamente después de recibir el diagnostico y tratamiento a seguir.

Debido a la incidencia de estos casos, los cuales han provocado una reaccion
negativa y falta de aceptacion por parte de algunos de los padres de familia hacia el
procedimiento quirdrgico y tratamiento, se plantea la necesidad, como propuesta de
intervencion profesional en esta investigacion, formar el grupo de apoyo de padres de
familia el cual pretende integrar casos que surjan en el futuro, darles seguimiento y
terapia psicologica el cual pretende minimizar el proceso de duelo que atravesaran a lo
largo del tratamiento que el paciente requiere y con el fin primordial de no permitir a
los padres desistir y permanecer firmes ante lo dificil de su situacion.

El capitulo que a continuacion sigue se mencionan aspectos generales del Hospital
de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”, asi mismo la participacion de Trabajo Social.
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CAPITULO 3
ASPECTOS GENERALES DEL HOSPITAL DE OJOS Y OIDOS

““DR. RODOLFO ROBLES V.”” Y LA INTERVENCION DE
TRABAJO SOCIAL.

El contenido que se presenta en este capitulo conlleva aspectos de mucha
trascendencia, como lo son los aspectos generales del Hospital de Ojos y Oidos “Dr.
Rodolfo Robles V.”, del Comité Pro-ciegos y Sordos de Guatemala. Asimismo dar a
conocer la intervencion de Trabajo Social en los servicios que presta.

El Comité Pro-ciegos y Sordos de Guatemala, se inicié el 3 de mayo de 1945, con
una campafia a nivel nacional para recaudar la suma de Q.20,000.00 y en la
colaboracion de la Prensa y Periodistas, se recaudaron Q.23,000.00 con lo cual se
inicio. En julio de 1957 se fundaron dos clinicas oftalmoldgicas, una en Guatemala y la
otra en Quetzaltenango, desde la fecha se ha caracterizado por ser una entidad privada,
no lucrativa, que por mas de cincuenta afios ha velado por la salud visual del
guatemalteco. Para mejor orientacion y utilizacion de sus recursos médicos, educativos
y de rehabilitacion, el comité se proyecto a nivel urbano y rural, es decir,
fortalecimiento de areas multidisciplinarias para la promocion ocular y la provisién
oftalmoldgica para la poblacion total.

El Comité esta regida por una Junta Directiva, integrada por destacados
profesionales de diversas disciplinas, quienes prestan sus servicios ad-honorem.
OBJETIVOS:

= Prevencion de la Ceguera y de la Sordera.

= Tratamiento de las enfermedades de 0jos y oidos.

= Educacion de nifios ciegos y sordos.

= Integracién de las personas ciegas y sordas a los programas educativos y al

campo laboral competitivo.
Estos objetivos se realizan a través de tres grandes divisiones:
1. Division Médica.
2. Division de Educacion.
3. Division de Rehabilitacion.
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3.1 DIVISION MEDICA

3.1.1 Centro de Atencion Terciaria:

Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”, en la ciudad capital. EI Hospital fue
fundado el 13 de diciembre de 1975, abarca:
3.1.2 Departamento de Oftalmologia:
Esta entidad cubre cuatro areas: Consulta externa, encamamiento, Programa de Prevencién
de la Ceguera e Instituto de Ciencias de la Vision.
En la Consulta Externa existe una serie de clinicas para cubrir a pacientes de acuerdo a su
condicion en sub-especialidades, como sigue: Refraccion, Glaucoma, Retinovascular,
Retina y Vitreo, Segmento Anterior, Oculoplastica, Diagnostico, Pediatrica, Estrabismo y
Neuro-Oftalmologia. En esa forma el Hospital cumple con la asistencia a la poblacion.
En el &rea de Encamamiento, existe la capacidad para atender un numero total de 50
pacientes adultos y 25 pacientes menores de edad, diariamente de acuerdo a evaluaciones y
procedimientos requeridos por médicos tratantes en cada caso en particular.
El Programa de atencidn terciaria oftalmoldgica, es el que presta asistencia oftalmolégica
complicada, suele abarcar variados servicios diagnosticos y terapéuticos. A este nivel se
requiere equipo complicado y personal especializado y debe referirse los casos que no
pueden ser tratados a nivel primario ni secundario.
3.1.3 Centro de Atencion Secundaria
A Centro Oftalmoldgico de Occidente, Quetzaltenango, con servicios de consulta externa,
atencion de defectos de refraccidn, cirugia menor, cirugia especializada en extraccion de
catarata, pterigion, chalaziones y otras enfermedades, asi como servicio de encamamiento.
Este reviste importancia por haber sido el primer centro oftalmolégico a nivel
centroamericano.
B. Centro Regional para Prevencion de la Ceguera, Zaragoza, Chimaltenango; cuenta con
servicios de consulta externa, atencion de defectos de refraccion, cirugia specializada en
extraccion de catarata, pterigion, chalaziones y otras enfermedades, asi como servicio de
encamamiento.

El centro de atencion oftalmoldgica secundaria desempefia un importante papel como

nivel de envio para los pacientes que no pueden ser tratados a nivel primario.
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3.1.4 Centros de Atencion Primaria

Hospitales y Clinicas oftalmoldgicas departamentales, ubicada en las siguientes
areas del pais: Antigua Guatemala, Clinica Oftalmoldgica “Dr. Salvador Hernandez
Villalobos”, Hospital Regional del sur “Manuel Ralda Ochoa-Concepcién Gonzalez de
Ralda”, El Asintal , Retalhuleu. Hospital Regional de Ojos y Oidos “Elisa Molina de
Sthal”, Zacapa. Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Fernando Beltranena” en San Pedro
Carchd, Coban, Alta Verapaz.

La Atencion primaria oftalmoldgica, comprende una sencilla pero amplia serie de
medidas preventivas y curativas que pueden ser llevadas a cabo por agentes primarios
de salud, por personal auxiliar especializado o por otras personas interesadas.

3.1.5 Programa de Otologia y Prevencion de la Sordera
a. Consulta Externa
b. Audiometria.
c. ARE (Audiometria de Respuestas Eléctricas).
d. Audifonos.
e. Timpanometria.
3.1.6 Programa de Prevencion de la Ceguera
El Comité Pro-ciegos y Sordos de Guatemala, ha sido distinguido, al reconocérsele como
Centro de Colaboracion en Prevencion de la Ceguera, por la Organizacion Mundial de la
Salud. (OMS). En reconocimiento a la labor que en los campos de Prevencion de la ceguera
y tratamiento de las enfermedades de los ojos, viene realizando el Comité Pro-ciegos y
Sordos de Guatemala, el 19 de septiembre de 1984, se celebrd un convenio de accién
conjunta entre el Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social y esta institucion.
a) Jornadas Oftalmoldgicas departamentales, a través de servicios mdviles, con personal
médico, paramédico y técnico, asi como el equipo necesario para la atencion de pacientes
de las areas mas apartadas de la republica y referencia de casos a los centros de apoyo de
atencion oftalmoldgica secundarios y terciarios del Comité.
b) Capacitacion de personal de salud, educacién y comunidad, en cuidados primarios del
0jo.

¢) Elaboracion de manuales educativos en prevencion de la ceguera.
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El Programa Prevencion de la ceguera

Esta dirigido a prevenir la ceguera y los problemas oculares en la poblacién
guatemalteca.

Su mision principal es:

Promover las salud ocular y prevenir problemas de los ojos, brindando atencién
oftalmoldgica especialmente a personas y comunidades que tienen dificil acceso a estos
servicios.

Sus objetivos son:

Prevenir y reducir las enfermedades oculares en la poblacién guatemalteca.

Implementar medidas preventivas y de educacion en salud ocular.

Promover la participacion comunitaria en el cuidado y la atencion primaria de los ojos.
Brindar atencion oftalmoldgica a personas y comunidades que no tienen acceso a estos
servicios a través de jornadas Oftalmoldgicas y Quirdrgicas.

Ampliar la cobertura de servicios de los Centros Regionales de Atencion Oftalmoldgica del
Benemérito Comité Prociegos y sordos de Guatemala.

Dar a conocer los servicios y centros de atencion especializada ( atencion oftalmolégica,
educacion especial, rehabilitacion, capacitacion) de la institucion.

Actividades principales:

Caracterizacion de la Comunidad y Trabajo Social.

Promocidn, Educacion y concientizacion en Salud Ocular.

Promocidn y divulgacion de actividades y servicios del programa.

Capacitacion en Salud Ocular a promotores en salud, colaboradores comunitarios,
maestros, personal técnico, paramédico y médico.

Examen de agudeza visual y examen externo del ojo.

Jornadas de atencion oftalmoldgica y quirdrgica con participacion de trabajadora social,
personal técnico y Oftalmélogos.

El papel que juega el Programa de Prevencion de la Ceguera, tanto a nivel institucional
como a nivel comunitario, es el de brindar servicios de atencién ocular primaria en los
lugares de dificil acceso del pais. A traveés de actividades de capacitacion ( con
colaboradores comunitarios), tamizaje (examen realizado por personas colaboradoras

locales), pre-jornada de atencion oftalmoldgica (examen realizado por técnico en salud
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ocular primario), jornada de atencion oftalmolégica (examen realizado por médico
residente de oftalmologia 0 Médico Oftalmédlogo), jornada quirdrgica movil (cirugias de
catarata realizadas en hospitales colaboradores no institucionales, por médicos
oftalmdlogos voluntarios del Hospital Dr. Rodolfo Robles), seguimiento de personas
operadas para brindar apoyo y evaluacion constante para conocer evolucién y mejoria
(actividad realizada por medico oftalmdlogo y técnicos en salud ocular primaria).

En todas estas actividades se tiene participacion de la trabajadora social del programa de
prevencion de la ceguera.

Los casos detectados con posible Retinoblastoma, son referidos a la clinica
oftalmoldgica pediatrica del Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”, para su
respectiva evaluacion y manejo.

Participacion Comunitaria dentro del Programa de Prevencion de la Ceguera

-La participacion comunitaria se da en el proceso de coordinacion, porque se trabaja con
colaboradores comunitarios (miembros de OG’s y ONG’s existentes en el area de cobertura
que se este trabajando).
-En la elaboracién y ejecucién de proyectos de salud ocular.
-Participacion en actividades de educacion en salud ocular a nivel de comunidades en
general (ejemplo: charlas en los idiomas maternos del lugar) a personas atendidas en
jornadas de atencién oftalmoldgica (ejemplo: interpretacion de diagndstico y tratamiento en
los idiomas maternos).
-La participacion se da en la coordinacion con autoridades locales y representantes de
organizaciones existentes en el lugar.
-Referencia de casos a los centros regionales de atencion oftalmologica.

Recursos que aporta la comunidad
-Proporciona instalaciones fisicas para la realizacion de las evaluaciones oftalmoldgicas.
-Transporte para el traslado de las personas del area rural a la sede de la jornada.

-Alimentacion para los pacientes en jornada quirdrgicas.
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-Albergue para los familiares de las personas que seran operadas en jornadas quirurgicas.
-Divulgacion de mensajes educativos e informativos de salud ocular, previo y durante la

ejecucion dela actividad.

3.1.7 Programa Académico

El postgrado del Instituto de Ciencias de la Vision, esta dedicado a la formacion de
Médicos especializados en Oftalmologia, cuya duracion es de cuatro afios. El Gltimo afio es
de prestacion de servicio social a los hospitales regionales de la institucion. La especialidad
es respaldada por la Universidad Francisco Marroquin, quién otorga el diploma de Maestria
en Oftalmologia. Esta especializacion es de caracter internacional y se han tenido
participantes de: El Salvador, Honduras, Nicaragua, Belice, Colombia, Ecuador y Brasil.

Ademas en el Instituto se forman sub-especialistas con una duracién de uno a dos afios,
todo lo cual respalda el crecimiento de especialistas para cubrir las diversas areas
necesarias para contar con un hospital que tenga la capacidad de asistir toda la patologia
ocular, con las técnicas y eficiencias de cualquier centro oftalmoldgico a nivel mundial.

De acuerdo al sistema de salud propuesta por la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), el Comité Pro-ciegos y sordos de Guatemala, cubre los niveles primario,
secundario y terciario de atencion oftalmologica, proporcionando evaluacion, diagnostico,
rehabilitacién, educacién especial y tratamiento médico-quirdrgico, para personas que
padecen de problemas oculares.

3.1.8 Servicios Auxiliares
a) Pediatria.

b) Neurologia.

¢) Psiquiatria.

d) Medicina Interna.

e) Trabajo Social.

f) Odontologia.

g) Laboratorio.

h) Optica.

1) Farmacia.

j) Albergue Temporal.
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3.2 DIVISION DE EDUCACION ESPECIAL

a) Escuela Residencial para nifios ciegos “Santa Lucia”.

b) Programa Pre-escolar de nifios sordos central, en la ciudad capital y regionales en
Quetzaltenango, Zacapa y Retalhuleu.

c) Escuela para nifios sordos “Fray Pedro Ponce De Leon”.

d) Centro de Educacion Continuada para sordos adultos.

e) Centro de Comunicacion Total.

3.3 DIVISION DE REHABILITACION

a) Centro de Rehabilitacion Integral para adultos ciegos del area urbana.
b) Centro de Capacitacion Agropecuaria para ciegos adultos del area rural.

c) Programa de Rehabilitacion del anciano ciego.

3.4 INTERVENCION DE TRABAJO SOCIAL EN EL HOSPITAL

DE OJOS Y OIDOS ‘DR. RODOLFO ROBLES V.”

Definicion de Trabajo Social:

Existe diversidad de definiciones sobre Trabajo Social, una de las que cumple con el
quehacer profesional que se desarrolla en esta institucion es la que a continuacion se
menciona: “Es una disciplina de las Ciencias Sociales que estudia, analiza y explica la
problemaética social, para coadyuvar en la solucion de problemas de personas, grupos y
comunidades, que presentan carencias de tipo social, econdémico, cultural y espiritual
para trabajar en procesos participativos de investigacion, organizacion, promocion y
movilizacién en la bdsqueda de su desarrollo humano. En dicho proceso, utiliza

métodos propios de actuacion”.?°

3.4.1 Objetivos de Trabajo Social

El profesional de Trabajo Social independientemente de la institucion en el que

intervenga debe tener presente los siguientes objetivos, que se persiguen siempre:

20 Boletin Informativo Escuela de Trabajo Social. Area de Formacion Profesional Especifica. Guatemala,
septiembre 1999, P4g. 1.
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1. Contribuir con el estudio y elaboracion de politicas sociales. “Impulsar la
promocion y defensa de los derechos humanos.

2. Fomentar la practica de los valores humanos en individuos, grupos y
comunidades, para que en su ejercicio cotidiano facilite sus procesos de
desarrollo social.

3. Estudiar criticamente la problematica econdmica, social, cultural y ecoldgica en
lo que corresponda intervenir, aportando soluciones efectivas a las necesidades
del problema.

4. Contribuir en el estudio y elaboracién de politicas sociales.

5. Realizar investigaciones sistematicas de la realidad, cuyos resultados amplién el
conocimiento de ésta y sirvan para orientar la accion del trabajo social.

6. Promover la organizacion y participacién de la poblacion mediante préacticas
democréticas.

7. Promover el desarrollo integral de individuos, familias, grupos y comunidades,
mediante la organizacion y la promocion social para la autogestion y
movilizacién popular.

8. Sistematizar experiencias tedrico-practicas, que permiten la retroalimentacion de
procesos de intervencion a nivel individual, grupal y comunal.?

En las diferentes etapas de trabajo se aplican objetivos tomando en cuenta que con
tratar de que las personas recuperen su vision estamos defendiendo un derecho humano
como lo es la salud, se fomenta su desarrollo social, se determina la problematica
afectada para buscar la solucion, se interviene en la politica de servicio social de la
institucion, se realizan investigaciones para orientar el accionar profesional y se

sistematiza el trabajo para una mejor intervencion.

3.4.2 Funciones de Trabajo Social

Para una mejor orientacion en cuanto a la accién profesional se hace referencia de

las siguientes funciones:

2! Boletin Informativo. Escuela de Trabajo Social. Area de Formacion Profesional Especifica. Guatemala,
Septiembre de 1999. Pag. 1.
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3.4.2.1 Funcion de Investigacion

Funcion indispensable, porque es importante tratar de intervenir en forma eficaz en
la solucion de problemas sociales o de cualquier otra indole, sino se tiene conocimiento
de sus causas, efectos e interrelaciones causales.
La funcion de investigacion perseguird el conocimiento, analisis e interpretacion de la

realidad, de los campos de aplicacidn de Trabajo Social.

3.4.2.2 Funcion de Planificacion

El desempefio de esta funcidn, permite al profesional disefiar las acciones que
contribuyan al cambio social, tomando en cuenta la realidad, expectativas y valores de
la poblacion. No debe olvidarse que la funcion de planificacion involucra tambiéen la
funcién de evaluacion, para reteorizar y reformular segun el caso; debera de efectuarse
con la sistematizacion debida, a efecto de que la planificacion puede ser objeto de

modificacion conforme la realidad lo exija.

3.4.2.3 Funcion de Organizacion para la Movilizacién y Gestion

Popular

Esta funcion deberd cumplirse mediante la identificacion y agrupamiento de
personas, en organizaciones que les permitan tener participacion en el proceso de
cambio y en sus gestiones encaminadas a lograr su bienestar; debe enfocarse ademas, a
la unificacion de esfuerzos de las distintas organizaciones ya existentes, de manera que
no actlen independientemente, sino se constituyan en verdaderos grupos de presion

para que sus peticiones sean atendidas.

3.4.2.4 Funcion de Promocién para la Transformacion Social
Esta funcion se encamina a sensibilizar a la poblacién para que haya una
movilizacién espontanea de las comunidades, con la finalidad de encarar su

problematica. Para esto se requiere que las personas estén debidamente organizadas.

40



Ademas de la funciones bésicas del Trabajador Social, es necesario mencionar las
mismas dentro del Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”, entre ellas se
pueden mencionar las siguientes:

1. Informar diariamente mediante charla educativa a personas adultas y a padres de
familia que por primera vez traen a sus hijos a consulta, sobre el servicio que se
presta.

2. Establecer el perfil socio-econémico de las familias, para determinar la cuota de
colaboracion con la que participaran de conformidad a arancel en funciones, en
el proceso de evaluacion diagnoéstica y tratamiento de los pacientes.

3. Orientar a los pacientes adultos y a los padres de familia en el proceso de
atencion de sus hijos, tratando de establecer una buena interrelacion como
miembro enlace del equipo con los padres o encargados.

4. Actualizar todos los casos que ya venian siendo atendidos mediante valoracion
socio-econdmica, respondiendo a la filosofia del Hospital, “que todos participen
contribuyendo de conformidad a sus posibilidades acorde a arancel en
funciones”. Para ello se tienen sellos especiales cuya simbologia tiene un valor
gue conocen y manejan en caja.

5. Proporcionar orientaciéon y apoyo econdémico para la realizacién de examenes
necesarios para llegar a un diagnostico y tratamiento del paciente (adulto o
nifio), para el logro de una atencién integral del mismo.

6. Coordinar toda la referencia intrainstitucional, ordenada por el Médico
Oftalmologo, Pediatra, Neurélogo, Patologo y Psicélogo consultante, para
prestar los servicios requeridos tales como: anteojos, medicina, ultrasonidos,
etc., en los cuales Trabajo Social establece cuota de colaboracion de
conformidad a arancel de contribuciones en funcion.

7. Coordinar la referencia extrainstitucional en procedimientos requeridos por el
Médico  tratante, ejemplo:  Tomografia, = Resonancia = Magnética,
Electroretinogramas, etc. Y gestionar las ayudas econdémicas necesarias.

8. Conocer las necesidades de los pacientes adultos y de los padres de los pacientes
menores de edad que proceden del &rea rural, para considerar su referencia al

Albergue Temporal.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.
22.

Atender, orientar, apoyar y establecer cuota de colaboracién por cirugia menor
ordenada por el médico oftalmdélogo.

Atender, orientar y evaluar mediante estudio socio-econémico, cuota de
colaboracién por cirugia mayor, recomendada por el Médico Oftalmélogo y
todos aquellos procedimientos requeridos.

Realizar Investigaciones Sociales, a descartar Sindrome de mal trato, de abuso
infantil, etc. A solicitud médica.

Referir a Educacién Especial, todos aquellos casos por recomendacion médica,
integrandose todas las evaluaciones en un informe especifico.

Participar con el equipo multidisciplinario, en todas aquellas investigaciones que
con fines de estudio el Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”
Requiera.

Crear toda aquella papeleria que para la funcionalidad del servicio se requiera.
Organizar actividades sociales que tiendan a la recreacion de los nifios y a la
cohesion de los programas.

Extender constancias de asistencia a este Hospital, al paciente adulto o padre del
paciente menor de edad que le acompafa a su consulta oftalmoldgica al Hospital
“Dr. Rodolfo Robles V.” Segun lo soliciten.

Llevar control de pacientes adultos y menores de edad, candidatos para
Transplante de Cdrnea, segun orden médica y citarlos cuando se tenga
conocimiento de los tejidos, para su respectiva evaluacion.

Realizar trdmites por Modificacion de Receta Anterior de lentes (error médico),
de pacientes adultos y menores de edad, atendidos en el Hospital de Ojos y
Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”, asimismo por error de dptica.

Realizar Visitas Domiciliarias una vez por semana, donde se planifica de
acuerdo a problemas socio-econdmicos del paciente y a requerimiento médico
de casos especiales.

Atencion y Orientacion Educativa de pacientes en Pre-consulta Oto-
Oftalmologico, segun calendarizacion.

Participar en reunion de supervision grupal mensual.

Participar en proyectos e investigaciones del departamento de Trabajo Social.
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23. Llevar libros de control por procedimientos especiales.

24. Presentar informe mensual de trabajo.

25. Realizar Memoria Anual de labores.

26. Plan de Trabajo Anual.

27. Participacion en actividades extraordinarias emanadas de la Direccion Médica o

de la Institucion.

La supervision de este trabajo esta a cargo de la Asistente de la Division Médica y

Jefe del departamento de Trabajo Social del Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo
Robles V.”
La accion profesional ejecutada por Trabajo Social que, como parte integrante del
equipo multidisciplinario hospitalario, centra su atencion a los factores socio-
econdmicos y emocionales que interfieren en la recuperacion y rehabilitacion del
paciente, apoyando sus capacidades y estimulando su desarrollo para que participe
activa y conscientemente en la solucion de sus problemas.

Trabajo Social en el ambito hospitalario, debe permitir al paciente utilizar sus
propias capacidades para buscar asistencia médica y asi prevenir las enfermedades.
Asimismo debe de tomar en cuenta que no esta frente a una enfermedad sino a una
persona enferma que se considera como un problema social; muchas veces no se tienen
en cuenta las circunstancias relacionadas con la realidad, en este sentido el Trabajador
Social tiene que compartir con el equipo multidisciplinario, para brindar sus aportes que
sumados con los otros, contribuyen a la valoracion integral y total del individuo.

El Departamento de Trabajo social del Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo
Robles V.”, esta integrado por 14 trabajadoras sociales quienes se encuentran ubicadas
en los diferentes servicios que presta el Hospital, como: 2 Trabajadoras Sociales de
Consulta Externa, quienes brindan atencién a los pacientes que acuden a las diferentes
clinicas oftalmolégicas para evaluacion y realizacion de ex&dmenes y tratamientos
especializados.

2 Trabajadoras Sociales de Encamamiento, una de atencion de pacientes varones y otra
de atencién a pacientes mujeres, tanto adultos como menores de edad, que van
encaminados para cirugia mayor o tratamientos médicos que ameritan hospitalizacion

en los servicios de Oftalmologia y Otologia. 2 Trabajadoras Sociales de Clinica
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Pediatrica, quienes brindan atencion a pacientes menores de 13 afios de edad. 3
Trabajadoras Sociales en el servicio de Documentacion, quienes realizan estudio socio-
econdémico para establecer perfil socio-econdmico de las familias para determinar cuota
de colaboracién por consulta oftalmoldgica, con la que contribuirdn de conformidad a
arancel en funciones. Ademas les corresponde llenar papeleria especial para referir
casos a educacion especial y rehabilitacion. 1 Trabajadora Social de Pre-Consulta,
quien brinda las orientaciones sobre los servicios que el Hospital “Dr. Rodolfo Robles
V.”, presta a las personas que por primera vez acuden al Hospital para evaluacion
Oftalmoldgica y Otoldgica. 1 Trabajadora Social de Patrocinados, quién atiende a la
poblacion de personas ciegas Patrocinadas, que ameritan atencién y ayuda para la
adquisicion de medicamentos o examenes especiales ordenados por médicos tratantes. 1
Trabajadora Social de Otologia, quién atiende toda la poblacion de pacientes con
problema auditivo de primera consulta y reconsulta, asi mismo realiza las referencias
para educacion especial. 1 Trabajadora Social Coordinadora del departamento de
Trabajo Social, quién tiene a su cargo la coordinacion de todas las actividades que el
departamento realiza. 1 Jefe de Trabajo Social, quién supervisa.

El trabajo que realiza el departamento de Trabajo Social del Hospital de Ojos y Oidos
“Dr. Rodolfo Robles V.”, es ejecutado en equipo y en forma coordinada de acuerdo a
las necesidades que el paciente amerita, para lo cual se realizan acciones intra y
extramuros. Podria concretarse que no son manejados programas especificos por el
Departamento de Trabajo Social, si no que van de acuerdo al tipo de servicio que brinda

la institucion, la cual tiene contemplada como integral .
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CAPITULO 4
PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE

RESULTADOS DE LA INVESTIGACION DE CAMPO.

En este capitulo se presenta un andlisis cuantitativo y cualitativo, que evidencia la
situacion socio-econdémica, emocional y participativa de los padres de familia, de
pacientes menores de edad con diagndstico de Retinoblastoma, atendidos en la Clinica
Oftalmoldgica Pediatrica “Dra. Ana Maria lllescas Putzey’s”, del Hospital de Ojos y
Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”.

4.1 Proceso estadistico utilizado

La investigacion abarco la Clinica Oftalmoldgica Pediatrica “Dra. Ana Maria
Illescas Putzey’s”, del Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”. El Periodo
de tiempo que abarcé este trabajo de investigacion fue de enero 2000 a enero 2002,
tomando como universo de la investigacion: 13 Trabajadoras Sociales que laboran en el
Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”, 1 Trabajadora Social de la Unidad
Nacional de Oncologia Pediatrica del Hospital Roosevelt, 27 familias de pacientes
diagnosticados con Retinoblastoma, quienes constituyen el 100% de la poblacion., lo
que nos da una muestra uniforme entre los grupos involucrados en la atencién del
paciente con Retinoblastoma. Todo esto con el objeto de analizar e interpretar
los alcances y limitaciones que se han presentado en el desarrollo de los tratamientos y
participacion de los padres de familia.

Se utilizo la técnica de visita domiciliaria y entrevista, determinando como
instrumento para la recabacion de la informacion de campo, el cuestionario. Asi mismo
se pudieron alcanzar los objetivos propuestos en la investigacion en su totalidad, siendo
verificados a través de la investigacion bibliografica y de campo. Con respecto a las

hipotesis formuladas, fueron comprobadas en forma positiva.

4.2 Andlisis e Interpretacion de resultados
Se da a conocer la informacion obtenida en el trabajo de campo realizado a las
personas objeto de estudio de la presente investigacion, en la que se puede determinar

que solo teniendo participacion de parte del grupo familiar de los pacientes
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diagnosticados con Retinoblastoma, se puede lograr mejor la expectativa de vida para el
menor, a través de representacion estadistica en el periodo de tiempo de enero 2000 a
enero 2002, en la

Clinica Oftalmoldgica Pediatrica, del Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo Robles
V.”.

4.2.1 Consideraciones Generales

En este rubro se da a conocer la situacion socio-econdmica del grupo familiar de los
pacientes con Retinoblastoma, atendidos en la Clinica Oftalmologica Pediatrica, del
Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”, caracteristicas generales de los
pacientes con diagndstico de Retinoblastoma, conocimiento de los padres de familia
sobre la enfermedad del diagnéstico de Retinoblastoma y su magnitud, causas que se
consideran por parte de la familia, provoco esta enfermedad, participacion del grupo
familiar en el proceso de tratamientos , la actitud de los padres de familia para afrontar
la enfermedad de su hijo(a). Y la intervencion de Trabajo Social con los casos
diagnosticados con Retinoblastoma.

CUADRO No. 1
SITUACION SOCIO-ECONOMICA DEL GRUPO FAMILIAR DE

PACIENTES CON RETINOBLASTOMA, DEL HOSPITAL DE
0OJOS Y OIDOS “DR. RODOLFO ROBLES V.”

Situacion No. %
Extrema Pobreza. 18 67
Nivel Econdmico bajo. 6 22
Nivel Econémico medio. 3 11
Total 27 100

Fuente: Investigacion de campo, octubre 2002.

El presente cuadro refleja que la mayoria de las familias entrevistadas de los
pacientes con diagnéstico de Retinoblastoma, atendidos en la Clinica Oftalmoldgica
Pediatrica “Dra. Ana Maria lllescas Putzey’s”, del Hospital de Ojos y Oidos “Dr.
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Rodolfo Robles V.”, situado en la ciudad capital, pertenecen a la poblacion de extrema
pobreza en un 67%, hogares donde no logran satisfacer las necesidades basicas
necesarias como: alimentacion, vivienda, educacion, salud, etc., debido principalmente
a que los ingresos percibidos son insuficientes para cubrirlas.

La poblacién de este estudio en su mayoria proceden del interior de la republica
(70%), provenientes en su mayor porcentaje del area rural ( ElI Quiché, A.V. ,San
Marcos, Huehuetenango). Las ocupaciones de los padres de familia, se desarrollan
principalmente en la actividad agricola de autoconsumo y temporal, donde obtienen
ingresos de Q.450.00 a Q.750.00 mensuales, con los cuales tienen que sostener a grupos
familiares entre 4 a 8 miembros. Un 22% pertenece al nivel econdmico precario,
encontrandose en los mismos, padres que se dedican a trabajar como ayudantes de
albafil, ayudantes de herrero en talleres particulares, pilotos automovilistas,
dependientes de almacén, cajeros, empleadas domésticas, pequefios comerciantes (
vendedores de golosinas, alimentos, tarjetas, etc.), quienes obtienen un ingreso entre
Q.800.00 a Q.1,800.00 mensuales.

Esto refleja que la mayoria de los padres de familia se encuentran laborando en
condiciones poco favorables, con bajos salarios, explotacion en tiempo y fuerza de
trabajo. Demostrando asi que la problematica socio-econdémica que atraviesan las
familias de los pacientes con diagnostico de Retinoblastoma, no les permite mejorar las
condiciones de vida para ellos y sus hijos(as), mucho menos para cubrir costos tan
elevados para los tratamientos especializados (quimioterapia, radioterapia, etc.) que
necesita el paciente con Retinoblastoma.

Un restante 11% pertenece al nivel economico medio, quienes son padres de familia
profesionales (maestros de educacion primaria, agentes de la policia nacional civil) y
agricultores, quienes obtienen ingresos entre Q.2,200.00 a Q.3,500.00 mensuales.
Observando que no hay distincion de clase social para este problema visual.
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CUADRO No. 2
GRUPO ETARIO DE LOS PACIENTES CON

RETINOBLASTOMA.

Edades No. %
4 meses de nacido a 1 afio. |4 15
1 afio 1mes a 2 afos. 6 22
2 afios 1 mes a 3 afios. 9 33
3 afios 1 mes a 4 afios. 7 26
5 afios a més. 1 4
Total 27 100

Fuente: Investigacion de campo, octubre 2002.

Este cuadro muestra que la mayoria de los pacientes diagnosticados con
Retinoblastoma (Tumor Intraocular), son pacientes referidos y/o llevados por alguno de
los padres de familia a este hospital para evaluacion oftalmoldgica, al observar algin
signo o sintoma de problema visual (desviacion de ojos, 0jo rojo, pupila blanca, etc.),
muchas veces alguno de estos sintomas han sido observados por los padres de familia o
por alguna otra persona cercana a la familia, desde los primeros meses de nacido, no
toméandole la importancia debida al problema por el desconocimiento de la gravedad de
esta enfermedad.

Las edades de los pacientes que han consultado a la Clinica Oftalmoldgica
Pediatrica, del Hospital “Dr. Rodolfo Robles V.”, estan en su mayoria entre los 2 a 3
afios de edad (33%), seguido por nifios(as) comprendidos entre los 3 a 4 afios de edad
(26%), ocasionando en algunos casos que la enfermedad este muy avanzada y los
medicos especialistas refieran el caso a la Unidad Nacional de Oncologia Pediétrica del
Hospital Roosevelt, para su manejo y tratamiento especializado (quimioterapia,
radioterapia, etc.) y otros casos solo tratamiento paleativo. Los nifios(as)
comprendidos entre 1 a 2 afios de edad (22%), y un restante 15% nifios(as) de 4 meses
de nacido a 1 afio de edad. Se considera que los padres de familia de estos nifios(as)
fueron precavidos, consultando el caso tempranamente con algin médico, puesto o

centro de salud, refiriendo el caso con médico especialista. Casos que son
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diagnosticados en su fase inicial, donde el médico oftalmélogo trata de salvar el ojo
afectado, evitando extirparlo, con la ayuda de tratamientos especializados y
primordialmente tratar de salvar la vida del paciente. Un restante 4% nifios(as) de 5
afos de edad, quienes han culminado el tratamiento especializado, y continuan sus
evaluaciones médicas de control en la Clinica Oftalmoldgica Pediatrica del Hospital
“Dr. Rodolfo Robles V.” Y en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica del Hospital
Roosevelt.

En este estudio son referidos mas casos de la poblacion masculina con un 59%, no

obstante se ha observado que la poblacién femenina es afectada también en un 41%.

CUADRO No. 3
CONOCIMIENTO DE LOS PADRES DE FAMILIA SOBRE LA

ENFERMEDAD DEL DX. DE RETINOBLASTOMA'Y SU

MAGNITUD.
Variable No. %
Sl 14 52
NO 13 48
Total 27 100

Fuente: Investigacion de campo, octubre 2002.

Segun datos obtenidos en este estudio, la mayoria de los padres de familia de los
pacientes con Retinoblastoma, atendidos en la Clinica Oftalmoldgica Peditrica, del
Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”, situado en la ciudad capital, 52%
refirieron conocer en forma superficial sobre el problema visual de su hijo(a) con
Retinoblastoma y la magnitud de esta enfermedad. Informacion que les fue dada por el
médico oftalmdlogo al momento de realizar la evaluacion oftalmolégica de su hijo(a).
Noticia que para muchos padres de familia fue impactante, fuerte, de preocupacion, de
penay temor por la vida de su hijo(a). Aungue algunas familias 7% tenian antecedentes

familiares (hermanos de pacientes) con esta enfermedad, casos de quienes se tiene
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conocimiento que han fallecido y otros casos bajo tratamiento especializado en la
Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica del Hospital Roosevelt.

Un 48% de los entrevistados manifestaron desconocer sobre la enfermedad y
gravedad del mismo, argumentando que el paciente recibe tratamientos especiales para
curarlo, existiendo dentro de este grupo casos que abandonaron el tratamiento por

temor, por falta de recursos econdmicos, distancia y factor tiempo.

CUADRO No. 4
CAUSAS QUE CONSIDERAN LOS PADRES DE FAMILIA ,

PROVOCO LA ENFERMEDAD DE RETINOBLASTOMA.

Variable No. %
Por Trauma 5 19
Alcoholismo por parte de los |3 11

padres de familia.

De Nacimiento. 6 22

Sufrimiento de la madre |2 7

durante embarazo.

Mal de Ojo. 2 7
Ambiente en el que viven. |2 7
Desconocen. 7 26
Total 27 100

Fuente: Investigacion de campo, octubre 2002.

De acuerdo a los datos obtenidos en este estudio, la mayoria de los padres de familia
de pacientes con Retinoblastoma, consideran que las causas que provocaron la
enfermedad ocular de su hijo(a) como lo es el Retinoblastoma. Un 26% refiere
desconocer que fue lo que provoco que el nifio(a) naciera con ese problema visual. Un
22% manifiesta que fue de nacimiento, un 19% consideran que se debid a golpes
sufridos por caidas de los pacientes, un 11% por antecedentes de alcoholismo y
drogadiccion por parte del padre del paciente, un 7% refiere que provoco el sufrimiento

por parte de la madre del paciente durante el embarazo, otro 7% lo atribuyen al
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ambiente en el que viven. Y un restante 7% lo consideran a “mal de ojo”. Las

respuestas anteriores demuestran el desconocimiento de las causas cientificas, que aun

los especialistas en Oncologia y Oftalmologia no las tienen definidas.

) CUADRO No. 5
PARTICIPACION DEL GRUPO FAMILIAR EN EL PROCESO DE
TRATAMIENTO.
Variable No. %
Positiva. 17 63
Negativa. 10 37
Total. 27 100

Fuente: Investigacion de campo, octubre 2002.

La participacion del grupo familiar en el proceso de tratamiento especializado para
los pacientes con Retinoblastoma, es muy importante, ya que con la ayuda de estos
tratamientos se espera salvar la vida del paciente.

Segun resultados de esta investigacion, se obtuvo que el 63% de los grupos
familiares participan activamente en el proceso de tratamiento especializado
(quimioterapia, radioterapia, etc.), requeridos por los medicos tratantes, para el paciente
con Retinoblastoma, realizados en la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica del
Hospital Roosevelt , en coordinacion con la Clinica Oftalmoldgica Pediatrica del
Hospital “Dr. Rodolfo Robles V.”, para lograr su tratamiento integral.

Teniendo la mayor participacion en el proceso de tratamiento especializado 56%
por parte de las madres de los pacientes, un 33% la participacion de ambos padres de
familia y un 11% la participacion del padre de familia.

Un 37% refieren estar preocupados por las reacciones de los tratamientos
especializados como: la caida del cabello, vomitos, decaimiento, poco apetito, etc,
ademas de los problemas econdémicos, procedencia y factor tiempo. Razones por las
cuales toman una actitud negativa, no participando activamente en el proceso de

tratamiento de su hijo(a) y en algunos casos se ausentan.
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El apoyo del grupo familiar es determinante, ya que colaboran emocional,
econémica y moralmente con los padres de familia, teniendo como resultado en este
estudio que el 74% de estas familias recibe este tipo de apoyo. Y un 26% ninguno.

Es importante hacer mencidn en este estudio que la mayoria de los padres de familia
han buscado apoyo econdémico a través de personas altruistas o instituciones que
apadrinen a su nifio(a) con este problema visual, no encontrando el apoyo esperado por

la misma situacion socio-econémica que atraviesan las familias y el pais.

CUADRO No. 6
ACTITUD DE LOS PADRES DE FAMILIA PARA AFRONTAR LA

ENFERMEDAD DE RETINOBLASTOMA DE SU HIJO(A).

Variable No. %
Impactado, angustiado y |18 66
triste

Tranquilo. 8 30
Aln no lo acepta. 1 4
Total 27 100

Fuente: Investigacion de campo, octubre 2002.

El presente cuadro refleja que un 66% de los padres de familia de pacientes con
Retinoblastoma, se sienten impactados, tristes y angustiados, para seguir afrontando la
situacion de salud ocular de su hijo(a), gran parte se debe al desconocer la expectativa
de vida de su hijo(a) y por problemas econdmicos, aunque este ultimo factor, tiene la
ventaja, que la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica del Hospital Roosevelt, por
medio de la Fundacién “Ayadame a Vivir”, les brindan crédito para recibir sus
tratamientos especializados como quimioterapia, radioterapia, etc., abonando a la
cuenta de acuerdo a sus posibilidades. Asi mismo no se les niega el servicio y el
tratamiento.

En comparacion de 3 a 4 afios atras, todos los casos detectados con esta patologia en
el Hospital “Dr. Rodolfo Robles V.”, eran referidos al Instituto Nacional de
Cancerologia (INCAN), donde los padres de familia tenian que comprar el tratamiento

para que se lo aplicaran a su paciente, si la familia de estos pacientes no contaba con los
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recursos econémicos para adquirirlo, no se administraba al paciente. Y muchos casos
retornaban a su lugar de origen para esperar la voluntad divina.

Actualmente se puede observar, que la expectativa de vida para estos pacientes ha
mejorado, con el apoyo de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica del Hospital
Roosevelt, pero sobre todo cuenta mucho la etapa o estadio del tumor y la participacion
del grupo familiar en el proceso de tratamiento.

Un 30% de los padres de familia manifiestan estar tranquilos, confiando en el
designio del ser supremo ( Dios ), y confiando en que los tratamientos especializados
logren controlar la enfermedad de su hijo(a). Un 4% refiere no aceptar ain la
enfermedad ocular de su hijo(a), y manifiestan actitudes de abandonar los tratamientos.

Intervencion de Trabajo Social con los casos diagnosticados con Retinoblastoma.
Para la presente investigacion, se entrevistaron a 13 profesionales en Trabajo Social que
laboran en el Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”, de esta ciudad capital,
a la Trabajadora Social de la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica del Hospital
Roosevelt. Todo esto con la finalidad de dar a conocer la participacion que se tiene con
la atencion de pacientes con Retinoblastoma. Lo que da como resultado que ambas
instituciones tratan de forma integral al paciente con esta patologia.

En este estudio se determind que el 100% de las Trabajadoras Sociales entrevistadas
tienen conocimiento en forma general sobre la enfermedad ocular del Retinoblastoma,
siendo el mismo un tumor ocular maligno, que amenaza la vida del paciente. Entre las
funciones que Trabajo Social desempefia en ambos hospitales con el manejo de estos
casos, se encuentran: la investigacion, planificacién, organizacion, evaluacion,
orientacion, educacion, autogestion, apoyo y coordinacién. Asi mismo forman parte de
un equipo de trabajo, quienes lo conforman: médicos especialistas, personal de
enfermeria, psicélogos, personal administrativo y técnicos en laboratorio. La
participacion de Trabajo Social dentro del equipo multidisciplinario, es la de brindar
apoyo para la realizacion de sus tratamientos.

Trabajo Social considera que la participacion de la familia del paciente con
Retinoblastoma, tiene interés en un alto porcentaje, en su proceso de tratamiento, asi
mismo temor, angustia y tendencia al abandono de los tratamientos por costos elevados

de los mismos. Encontrando limitantes en el desarrollo del tratamiento como los
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siguientes: Poca disponibilidad de recursos econémicos de las familias, tendencias al
abandono de los tratamientos por costos altos, temor a los procedimientos y
tratamientos y por las distancias de procedencia de los mismos.

Se puede concluir que los resultados de esta investigacion, brinda un panorama de
preocupacion, por la crisis econdmica que se vive actualmente, afectando mayormente a
la poblacion objeto de estudio.

Sin embargo esta informacion obtenida servira para hacer una propuesta de
intervencion profesional, tomandolo desde un enfoque hacia el programa de atencion
primaria, con la intervencion del Programa Prevencion de la Ceguera, del Comité Pro-
ciegos y sordos de Guatemala., institucion donde se realizé dicha investigacion.

También se presenta la importancia de la participacion del grupo familiar en el
proceso de tratamiento especializado en nifios con Retinoblastoma, donde se hace una
propuesta de forma inmediata para educar, informar y orientar a los padres de familia
sobre la enfermedad ocular que afecta a su hijo(a), con la formacién de un grupo de

apoyo de padres de familia de nifios(as) con Retinoblastoma.
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CAPITULO 5
PROPUESTA DE INTERVENCION DE TRABAJO SOCIAL

“FORMACION GRUPO DE ORIENTACION Y APOYO DIRIGIDO
A PADRES DE FAMILIA DE PACIENTES CON DIAGNOSTICO
DE RETINOBLASTOMA ATENDIDOS EN LA CLINICA
OFTALMOLOGICA PEDIATRICA DEL HOSPITAL DE OJOS Y

OIDOS “DR. RODOLFO ROBLES V.”
5.1 ANTECEDENTES GENERALES.

De acuerdo al sistema de servicios de salud propuesto por la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS), el Comité Pro-ciegos y sordos de Guatemala, cubre los niveles
primario, secundario y terciario de atencion oftalmologica, proporcionando evaluacion,
diagndstico, rehabilitacion, educacion especial y tratamiento médico-quirdrgico, para
personas que padecen de problemas oculares.

Considerando que al Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”, acuden
pacientes con diagnostico de Retinoblastoma, que es un tumor que se origina durante el
desarrollo fetal y su importancia radica en que compromete la vision e incluso la vida
del paciente.

Es alarmante observar la alta incidencia que mantiene esta patologia dentro de
nuestra poblacion y como resultado de esta investigacion un 48% de los padres
entrevistados desconocen informacién del problema ocular de Retinoblastoma y su
magnitud. Es por ello que se presenta la importancia de apoyar a los padres de familia
de estos pacientes, brindandoles orientacion educativa y apoyo emocional, para que
tengan mayor conocimiento de la enfermedad ocular de su hijo(a), asi mismo tomen las
medidas preventivas por ser un grupo vulnerable por los antecedentes existentes. Y se
logre mayor participacion de los padres en el proceso de tratamiento.

De acuerdo a lo planteado anteriormente el trabajo de tesis se enfocd desde el punto
de vista social, emocional y de salud, debido a que los pacientes con Retinoblastoma se
encuentran inmersos dentro de la sociedad. Y a través de los procedimientos médicos-
quirdrgicos y tratamientos especializados, se logre primordialmente salvar la vida del
paciente, la incorporacion de los mismos a la vida cotidiana y su mejor calidad de vida.
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La presente propuesta de intervencion de Trabajo Social, es una alternativa para
atender en forma inmediata a los padres de familia de estos casos, tomando aspectos de
orientacion educativa sobre el problema ocular de su hijo(a), con la participacion de un
equipo multidisciplinario, tratar el aspecto emocional de los padres de familia mediante
terapias de apoyo, asi mismo contemplar el panorama socio-econémico de las familias
de los pacientes con Retinoblastoma.

5.2 PROBLEMAS EXISTENTES DE DESARROLLO Y NECESIDAD E
IMPORTANCIA DEL PROYECTO.

El presente proyecto que lleva por titulo “Formacion de grupo de orientacion y
apoyo dirigido a padres de familia de pacientes diagnosticados con Retinoblastoma,
atendidos en la Clinica Oftalmoldgica Pediatrica, del Hospital de Ojos y Oidos “Dr.
Rodolfo Robles V.”, tiene como objetivo esencial orientar y apoyar a padres de familia
cuyos hijos han sido diagnosticados con Retinoblastoma, para que puedan contribuir
con el tratamiento integral de los nifios, ya que hasta el momento no existe un trabajo
con estos pacientes.

El Retinoblastoma es el mas comdn de los tumores malignos de la infancia y se han
detectado factores psico-sociales que afectan a padres de familia inmediatamente
después de recibir el diagnostico y tratamientos a seguir.

Debido a la alta incidencia de esta patologia, lo cual ha provocado una reaccion
negativa y falta de aceptacion por parte de algunos padres de familia, hacia el
procedimiento médico quirdrgico y tratamientos especializados. Se plantea la necesidad
de formar el grupo de apoyo, el cual pretende integrar casos que surjan en el futuro,
darles seguimiento y terapia psicologica, el cual pretende minimizar el proceso de duelo
el cual atravesaran a lo largo del tratamiento que el paciente requiera. Y con el fin
primordial de no permitir a los padres de familia desistir y permanecer firmes ante lo
dificil de su situacion.

Se trabajara bajo dos modalidades:
Orientacion educativa y

Apoyo Emocional.
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Orientacion Educativa: Consiste en brindar informacién general acerca de la
enfermedad ocular: Qué es Retinoblastoma, causas, procedimientos a seguir, incidencia,
tratamiento especializado (quimioterapia, radioterapia, etc.), prevencion, otros.

Para realizar estas actividades se contard con la participaciébn de Médicos
Oftalmdlogos del Hospital, asi como invitaciones especiales a Médicos de la Unidad
Nacional de Oncologia Pediatrica del Hospital Roosevelt , profesionales y médicos
especialistas particulares.

Apoyo Emocional: el cual tiene como objetivo integrar grupos de 4 a 6 personas
(padres de familia) para trabajar el area psicoldgica, la cual se ve considerablemente
afectada ante el dafio que su hijo(a) esta sufriendo y de esta manera lograr bajar los

niveles de ansiedad y angustia.

5.3 OBJETIVOS

5.3.1 General

5.3.1.1 Formar grupo de orientacion y apoyo de padres de familia de pacientes
diagnosticados con Retinoblastoma y su consolidacion.

5.3.2 Especificos

5.3.2.1 Brindar informacion general sobre Retinoblastoma por parte del equipo y
profesionales invitados, a los padres de familia de los pacientes con esta enfermedad
ocular.

5.3.2.2 Apoyar a padres de familia de pacientes con Retinoblastoma, durante las
dificiles etapas del diagnostico y tratamiento de la enfermedad.

5.3.2.3 Lograr la participacion activa de los padres de familia de pacientes con
Retinoblastoma, en las reuniones de grupo de apoyo y orientacion.

5.3.2.4 Lograr integrar sub-grupos de trabajo para aliviar el area psicologica de los
padres de familia.

5.3.2.5 Contemplar el panorama socio-econémico de las familias de los pacientes con
Retinoblastoma.

5.3.2.6 Integrar un equipo multidisciplinario de trabajo con la participacion de
profesionales que orienten y apoyen al grupo de padres de familia de pacientes con

Retinoblastoma.

57



5.3.3 METAS

5.3.3.1 Cubrir al 100% de los padres de familia de pacientes con diagnostico de
Retinoblastoma, atendidos en la Clinica Oftalmoldgica Pediatrica, del Hospital de ojos
y oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”, para realizar el proyecto.

5.3.3.2 Realizar la orientacion educativa y el apoyo emocional una vez por mes.

5.3.3.3 Contar con la participacion de un médico especialista en el tratamiento y

diagnostico de Retinoblastoma (Pediatra, Oftalmologo, Oncdlogo, Genetista, etc.).

5.4. PRODUCTO ESPERADO DEL PROYECTO.

5.4.1 Integracion, consolidacion y permanencia del grupo de apoyo de padres de
familia. 5.4.2 Presentacion de modelo para lograr la formacion de otros sectores de
poblacion con diversa clase de problemas que requieran solidaridad.

5.5 ANALISIS DE LOS BENEFICIARIOS DIRECTOS DEL PROYECTO.

Los beneficiarios directos de este proyecto seran los padres de familia de los nifios
con Retinoblastoma y pacientes con esta enfermedad ocular, ya que con la formacién
del grupo de apoyo se pretende brindarles orientacion educativa y apoyo emocional,
con el fin primordial de no permitir a los padres de familia desistir de las evaluaciones
medicas y de los tratamientos especializados requeridos para lograr salvar la vida de su
hijo(a).

5.6 TECNOLOGIA DEL PROYECTO.
Charlas educativas, socio-dramas, terapias grupales, vivencias, técnicas educativas-
participativas, Internet.
5.7 ANALISIS DEL SUMINISTRO DE MATERIALES E INSUMOS.
Los recursos a utilizar para la ejecucion del proyecto son:
Humanos
= Director Médico del Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”
= Jefe de Clinica Oftalmoldgica Pediatrica, del Hospital de Ojos y Oidos “Dr.
Rodolfo Robles V.”
= Médicos Oftalmélogos del Hospital “Dr. Rodolfo Robles V.”
= Meédicos especialistas y profesionales relacionados al problema ocular

(Oncologos, Pediatras, Genetistas, Ocularistas, Nutricionistas, etc.).
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Trabajadoras Sociales del Hospital “Dr. Rodolfo Robles V.”

Psicologas del Hospital “Dr. Rodolfo Robles V.”

Padres de familia y familiares de los pacientes con diagndstico de

Retinoblastoma, atendidos en la Clinica Oftalmoldgica Pediatrica del Hospital

“Dr. Rodolfo Robles V.”

Materiales

Slides

Acetatos

Carteles

Papel Bond
Cartulinas
Marcadores para pizarra
Camaras
Revelados
Proyector de Slide
Retro-proyector
Folders

Lapiceros

Camara de video

Cassettes

Institucionales

Comité Nacional Pro-ciegos y sordos de Guatemala.
Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo Robles V.”

Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica del Hospital Roosevelt

Clinicas particulares de Médicos especialistas y otros profesionales en la rama.

Universidad de San Carlos de Guatemala.

Escuela de Trabajo Social.

Financieros

Recursos que aportara el Comité Pro-ciegos y sordos de Guatemala, al aprobar

la propuesta del proyecto “Formacién de Grupo de Orientacién y Apoyo,

dirigido a padres de familia de pacientes con diagnostico de Retinoblastoma,
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atendidos en la Clinica Oftalmoldgica Pediatrica del Hospital de Ojos y Oidos
“Dr. Rodolfo Robles V.”
5.8 INVERSION DE CAPITAL INICIAL Y COSTOS OPERATIVOS
ESTIMADOS.
El costo del proyecto a realizar, es el que se detalla a continuacion, considerando costos
aproximados, los cuales cubriran los meses de enero a diciembre del 2003.

= Material para actividades educativas (hojas, lapices, cartulinas, etc.)

Q.1,000.00
= Material Audiovisual (slides, acetatos, etc.) Q.
500.00
= Equipo Audiovisual (Retro-proyector, proyector de slides, camara de video,
camara fotogréfica, etc.)
Q.15,700.00
= Refaccion en reuniones. Q.
800.00
= Otros Materiales.
Q.2,000.00
o] | S SS S PPSRRSRRS Q.20,000

5.9 RENDIMIENTOS O IMPACTO QUE GENERARA EL PROYECTO.
= Aceptacion de la enfermedad ocular, por parte de las familias de pacientes con
Retinoblastoma.
= Dar a conocer a nivel masivo las caracteristicas de la enfermedad ocular y los
posibles tratamientos.
5.10 PROGRAMA DE FINANCIAMIENTO DEL PROYECTO.
= Ayuda Institucional 75%
= Personas Altruistas 20%

= Padres de familia de pacientes con Retinoblastoma 5%
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5.11 PROGRAMA TENTATIVO DE IMPLEMENTACION

Lugar

Actividad

Responsable

Hospital de Ojos y Oidos
“Dr. Rodolfo Robles V.”

Hospital “Dr. Rodolfo
Robles Valverde”. Saldn de
espera  de la Clinica
Pediatrica.

Hospital “Dr. R.R.V.”.
Salon de espera de la
Clinica Pediatrica.

Hospital “Dr. R.R.V.”.
Hospital “Dr. R.R.V.”

Hospital “Dr. R.R.V.”

-Presentacion de Propuesta
de T.S. “Formacion Grupo
de Orientacion y Apoyo

dirigido a padres de familia

de pacientes con
diagndstico de
Retinoblastoma, atendidos

en la Clinica Oftalmologica
Pediatrica del Hospital “Dr.
R.R.V.”. a las autoridades
del Hospital y de la Clinica
Oft. Pediétrica , para su
aprobacion.

-Convocar asamblea general
a padres de familia de
pacientes  diagnosticados
con Retinoblastoma, para
informacion general  del
proyecto.

-Convocar a 2 sesiones mas,
para interrelacionar a los
participantes del grupo.
-Reclutamiento del grupo.
-Iniciar contactos y

coordinar con  personal
profesional invitados, para
las orientaciones educativas
al tema de Retinoblastoma.

-Ejecucion del Proyecto.

Trabajadora Social.

Trabajadora Social.

Trabajadora Social.

Trabajadora Social.
Trabajadora Social.

Equipo Multidisciplinario.
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RESUMEN DEL PROYECTO.

El presente proyecto surge como propuesta inmediata en base a los resultados obtenidos
en la investigaciébn de campo, con el firme propdsito de brindar informacion,
orientacion y apoyo a los padres de familia de pacientes con Retinoblastoma, atendidos
en la Clinica Oftalmoldgica Pediatrica del Hospital de Ojos y Oidos “Dr. Rodolfo
Robles V.”, lo que permitira que los padres y familiares de estos pacientes tengan
mayor conocimiento sobre la enfermedad ocular de su hijo(a). Y se logre mayor
participacion de los mismos en el proceso de evaluaciones y tratamientos, lo cual
contribuird primordialmente salvar la vida del paciente, su incorporacion a la vida

cotidiana y su mejor calidad de vida.

5.12 PROPUESTA DE INTERVENCION PROFESIONAL
INTERVENCION DEL PROGRAMA PREVENCION DE LA
CEGUERA EN LA DETECCION TEMPRANA DEL
RETINOBLASTOMA EN AREAS ATENDIDAS.

Como resultado de la presente investigacion, se pretende hacer una propuesta de
intervencion del Programa Prevencién de la Ceguera, del Comité Pro-ciegos y sordos
de Guatemala. Que de acuerdo al sistema de salud propuesto por la Organizacién
Mundial de la salud (OMS), el Comité Pro-ciegos y sordos de Guatemala cubre los
niveles primario, secundario y terciario de atencion oftalmoldgica proporcionando
evaluacién, diagndstico, rehabilitacion, educacion especial y tratamiento medico-
quirdrgico, para personas que padecen de problemas oculares.

De acuerdo a los resultados obtenidos en el presente estudio, se hara la propuesta al
Programa Prevencion de la Ceguera para cubrir las areas atendidas y las detectadas con
mayor problema ocular de Retinoblastoma en este estudio, como lo son los
departamentos de: El Quiché, Alta Verapaz, San Marcos, Huehuetenango y Ciudad

Capital.
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5.12.1 Estrategias para la Deteccion del Retinoblastoma

El programa tomara en cuenta las siguientes estrategias:

- Coordinacion con lideres comunitarios representantes de OG’s y ONG’s para la
realizacion conjunta de deteccion y referencia de casos con Retinoblastoma. Para el
mismo se buscara sede municipal para convocar a los diferentes lideres comunitarios,
representantes de OG’s y ONG’s para darles a conocer informacion sobre el problema
ocular de Retinoblastoma, causas, consecuencias, tratamientos, etc. Utilizando medios
audiovisuales como: Proyector de diapositivas, diapositivas con pacientes detectados ,
tratados y no tratados, carteles, rotafolios, trifoliares, sociodramas de cémo llevar el
mensaje del diagndstico, etc.

- Capacitacion a colaboradores comunitarios locales sobre la deteccion y referencia de
casos con Retinoblastoma. Se invitar4 a profesionales involucrados en el tema, para
lograr la capacitacion a los colaboradores comunitarios locales.

- Atencion ocular primaria en las areas rurales de intervencion del Programa Prevencion
de la Ceguera. Tratar de tener un representante de cada comunidad atendida para que
haga este tipo de evaluacién ocular primaria en la poblacion meta.

- Evaluacidn primaria ocular, en poblacion de 0 a 5 afios de edad, por los colaboradores
comunitarios locales del Programa Prevencién de la Ceguera. La atencién primaria
ocular se realizaré a nifios comprendidos entre 0 a 5 afios de edad, a través de agudeza
visual adecuada a la edad del paciente ( centran, siguen o mantienen la visién a la luz),
examen primario externo ( ver si la nifia del ojo esta blanca o negra).

- Informar y educar a la poblacion , en relacion a la enfermedad ocular del
Retinoblastoma y sus consecuencias. Brindar platicas a la poblacion en general sobre el
problema ocular del Retinoblastoma, referencia y tratamientos, con apoyo de ayudas
audiovisuales, pancartas, volantes, trifoliares, capsulas informativas en los idiomas
predominantes en el area, por medio de radios locales, en los grupos organizados,
iglesias, mercados, escuelas, centros o puestos de salud, comadronas, etc.

- Optimizar la participacion comunitaria para lograr mayor cobertura de deteccion,
tratamiento y seguimiento de los casos con Retinoblastoma. Organizar redes locales

sectorizadas para tener un efecto multiplicador y llegar a la mayoria de la poblacion.
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- Verificar los logros a través de observacion directa de los casos por colaboradores
comunitarios locales del Programa Prevencion de la Ceguera. Realizar visitas
domiciliarias a los casos detectados en las diferentes comunidades y verificar la calidad
de vida de los mismos.

- Realizar visitas y entrevistas a lideres comunitarios representantes de OG’s y ONG’s,
para intercambiar impresiones sobre el trabajo realizado en forma conjunta. Se
realizaran visitas periddicas en forma permanente en los diferentes lugares donde se
detectara casos con Retinoblastoma.

Con estas dos propuestas de intervencion profesional se pretende realizar
Promocion, capacitacion, educacion, divulgacion, concientizacion y sobre todo
prevencion sobre salud ocular, con énfasis en el tumor intraocular, lo que permitira
salvar la vision de los afectados e incluso la vida.

En conclusion general se puede decir que una gran mayoria de la poblacion
guatemalteca no tiene acceso a los servicios de salud, concentrdndose casi
exclusivamente en zonas urbanas. Siendo una cobertura generalmente de medicina
curativa y no preventiva. Por lo que se considera necesario que el Estado aplique

acciones dirigidas a combatir la pobreza y a mejorar el nivel de salud de la poblacion.
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CONCLUSIONES

1. La poca participacion de los padres de familia se debe a la falta de informacion y la
carencia de un programa de salud dirigido a la poblacion de menos recursos, no
permitiendo realizar una consulta oftalmolédgica en los nifios durante los primeros
meses del nacimiento, cuyo objetivo seria el diagnostico precoz para la deteccion del
Retinoblastoma (tumor intraocular canceroso), lo cual permitiria salvar la vision e

inclusive la vida de los menores.

2. En la medida que los organismos gubernamentales y no gubernamentales, promuevan
acciones de promocion y prevencion sobre salud ocular (atencion primaria) dirigido a la
poblacion en general, se lograra mayor participacién de los padres de familia de

pacientes con Retinoblastoma, mayor expectativa y mejor calidad de vida.

3. El entorno econdmico-social precario que atraviesan las familias de los pacientes con
diagnostico de Retinoblastoma, no les permite mejorar las condiciones de vida para
ellos y sus hijos, mucho menos para cubrir costos tan elevados para los tratamientos
especializados como la aplicacién de quimioterapia, radioterapia, otros., los cuales
necesitan los pacientes con esta enfermedad ocular.

4. Los efectos causantes como actitud negativa, creencias culturales, rechazo, abandono
y sobreproteccion, por parte de los padres de familia de los pacientes con
Retinoblastoma, es consecuencia de la falta de informacion y conocimiento que se tiene
en torno al problema ocular del Retinoblastoma, ya que repercute en no autorizar o
culminar los tratamientos especializados y en una menor expectativa de vida para el

paciente.

5. Se considera que la expectativa de vida para los nifios(as) con Retinoblastoma ha ido
mejorando, en comparacion en afios anteriores (3), con el apoyo de la Unidad Nacional
de Oncologia Pediatrica del Hospital Roosevelt, dependiendo en gran parte del estadio
del tumor y de la participacion de la familia en el proceso de tratamiento.
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6. Trabajo Social ha realizado actividades de coordinacién, organizacion, ejecucion,
evaluacion y seguimiento del grupo de padres de familia, pacientes y profesionales

involucrados en el proceso de tratamiento de los casos.

66



RECOMENDACIONES

1. Que las instituciones gubernamentales y no gubernamentales promuevan programas
gue vayan encaminados a la atencién primaria de salud, lo cual evitaria gastos elevados
de tratamientos e inclusive ayudaria a salvar vidas como en el caso de los pacientes con

Retinoblastoma.

2. La Prevencion, la deteccion y el tratamiento temprano de las enfermedades oculares
en los neonatos deben integrar los programas de salud materno-infantil en conjunto con
los servicios de oftalmologia. En todo recién nacido es conveniente realizar una

evaluacién de salud ocular con énfasis en la deteccién de Retinoblastoma.

3. Que el Estado aplique acciones dirigidas a combatir la pobreza y a mejorar el nivel
de salud de la poblacion, ya que la mayor parte de los recursos se han dirigido a una

atencion curativa y costosa.

4. Que el Comité Pro-ciegos y Sordos de Guatemala, por medio del Programa de
Prevencion de la Ceguera, lleven actividades de promocion y prevencion,
concentrandose en la educacion esencial, promocionando el problema de salud ocular
de Retinoblastoma, ya que esta enfermedad es de gran desconocimiento por la

poblacion en general.

5. Que el Gobierno de Guatemala a través de sus politicas sociales de salud y
educacion, en la tarea de mejorar las condiciones de vida individuales, familiares y
comunales debe lograr revertir la situacion actual de pobreza que atraviesa la poblacion
en general y que afecta directa o indirectamente a las familias de los pacientes con

diagnostico de Retinoblastoma.
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