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1. EL POR QUE DE ESTE LIBRO. BREVE HISTORIA DEL GRUPO DE PADRES
DE ARGENTINA.

La idea de escribir y publicar este libré surgié a partir de las reuniones de
padres que se vienen realizando mensualmente en la Fundacion Natali Dafne
Flexer desde Agosto de 2000. Cada tercer viernes de mes, estas reuniones
congregan a un numero creciente de padres cuyos hijos tienen o han tenido
Retinoblastoma. Las mismas son coordinadas por un oncélogo, una oftalméloga y
una psicéloga.

A lo largo de estos encuentros han surgido la mayor parte de los temas que se
abordaran en este libro. Los profesionales y los padres han planteado temas
preocupantes, preguntas, dificultades y han encontrado conjuntamente algunas
respuestas.

Creemos que transmitir lo acumulado en estos anos de experiencia puede ser
de utilidad, tanto para nosotros como para los nuevos padres, las nuevas familias
gue se acercan.

Esperamos que también pueda servir como herramienta de informacién a todas
aquellas personas que estan en contacto con nifios 0 adultos que tienen o tuvieron
esta enfermedad asi como a los equipos sanitarios de otras ciudades y/o paises
que puedan incorporar esta experiencia.'



2. ¢{QUE ES EL RETINOBLASMA?
EXPERIENCIA EN LA ARGENTINA.

El Retinoblastoma es el cancer de ojo mas frecuente en los nifios. Es una
enfermedad relativamente rara, ya que ocurre aproximadamente en 1 de cada
15.000 nacidos vivos. Se diagnostica en nifos pequefos, desde el periodo
neonatal, especialmente en los primeros 2 afos de vida. Aunque ocasionalmente
puede aparecer mas tarde, en general lo hace antes de los 3 0 4 afos.

El tumor se origina a partir de las células de la retina. La retina es la lamina del
0jo sensible a la luz que permite que el ojo vea. Se denomina bilateral si ambos
0jos estan enfermos, o unilateral si sélo afecta a un ojo.

En general, el Retinoblastoma tiene muy buen pronéstico en cuanto a la
sobrevida, ya que mas de un 900/0 de los casos logran curarse en nuestro pais.

Sin embargo, todavia hay casos que se diagnostican tardiamente en los que el
tumor ya se ha extendido fuera del ojo y algunos de estos nifios fallecen a
consecuencia de la enfermedad. En el momento actual, con una sobrevida tan
buena, los esfuerzos se concentran en lograr preservar la vision en la mayor
cantidad posible de casos. Para ello el diagndstico temprano es fundamental.

Justamente el DIAGNOSTICO temprano es un tema que preocupa desde hace
tiempo a la comunidad oncoldgica pediatrica. EI campo del Hospital de Pediatria
J.P.Garrahan ha publicado en 1999 un articulo en el que planteaba que en el pais
habia una demora significativa en el diagnéstico de la patologia. Esta demora
estaba condicionada por dos motivos:



1. Demora de los padres en consultar, especialmente aquellos que vivian
fuera de Buenos Aires, carecian de seguridad social y tenian estudios
primarios incompletos.

2. Los pediatras y los oftalmélogos fallaban en derivar en forma oportuna al
paciente en 2/3 de los casos.

Estos datos han sido confirmados en otros paises como México y Brasil. A partir
de estos resultados se desarrollaron una serie de iniciativas destinadas a difundir
las caracteristicas de la enfermedad tanto entre los pediatras y oftalmélogos como
dentro de la poblacién en general.

En las reuniones, muchos de los padres, han comentado las demoras en el
diagnostico o el peregrinaje por distintos profesionales antes del mismo y su
voluntad de dar a conocer su experiencia para evitar que otras familias sufran las
mismas demoras. Este libro intenta sumar esfuerzos en este sentido.

La mayor parte de los padres consulta porque ve una manchita blanca en el
0jo, lo que en el lenguaje médico se denomina leucocoria. Esta manchita blanca
es descrita por los padres como una nube o un reflejo blanco que se ve
ocasionalmente, ya que aparece con las variaciones del tamano de la pupila de
acuerdo a la cantidad de luz que recibe el ojo. Por tal razén es habitual que
transcurra un cierto tiempo desde que los padres la notan hasta que consultan. No



es infrecuente que esa "manchita” no se vea cuando el médico la examina y por lo
tanto pase desapercibida, hasta que sea mas evidente.

En otras ocasiones los padres notan un estrabismo, es decir una desviacion del
0j0, ya sea hacia adentro o hacia fuera. Esto es muy frecuente en el primer afo de
vida y rara vez el pediatra lo asocia al tumor. Sin embargo es el signo mas precoz
del Retinoblastoma. Por todo esto, para hacer el diagndstico preciso de este
tumor, es necesario realizar un fondo de ojo bajo anestesia en los nifios
pequefos. Este estudio debe ser realizado por un oftalmopediatra con experiencia
en el uso del oftalmoscopio binocular indirecto e indentacion para poder ver la
retina anterior. Es un estudio especifico y es importante que sea realizado por un
profesional con experiencia en esta patologia.

Para poder comprender mejor las caracteristicas de la enfermedad y del
tratamiento, asi como las explicaciones que dan los médicos, es util conocer
cémo esta formado el ojo.

ANATOMIA DEL 0JO

El ojo se puede dividir en tres capas (0 tejidos). La capa blanca externa del ojo
se denomina esclera. Esta es semejante a la cascara de un huevo. Junto con la
cérnea, la esclera protege alojo de traumatismos y mantiene la estructura delicada
de los tejidos internos de ojo.

El tejido que forma la capa intermedia del ojo, la coroides, es responsable del
suministro de sangre a la pared del ojo y a las estructuras externas de la retina.
Este tejido es responsable del transporte de nutrientes y oxigeno a la parte interna
de la esclera y a los tejidos internos de la retina.

La capa mas interna del ojo es la retina, tejido delgado y traslicido que esta
compuesto por diez capas microscoépicas. La retina es responsable de traducir las
imagenes de luz en impulsos eléctricos, los cuales son reconocidos y procesados
por el cerebro. La macula es el area de la retina responsable de la visién central.
El centro de la macula se denomina fovea, que es la responsable de la vision fina.
La retina recibe imagenes de luz y las transmite al cerebro a través del nervio
optico. El cerebro interpreta estos mensajes como vision.

A menudo, los 0jos son comparados con una camara, y en muchos aspectos,
los ojos se parecen a una camara extraordinariamente sensible.



El lente del ojo (cristalino) ayuda a focalizar los rayos de luz sobre la retina,
pudiendo cambiar de forma o acomodarse para enfocar objetos cercanos o
distantes, de manera similar al lente de una camara.

El cristalino proyecta imagenes en la retina, membrana que se encuentra en la
parte posterior del ojo y esta formada por células sensibles a la luz, que funciona
de manera parecida a la pelicula de una camara.

El ojo estd conectado al cerebro por el nervio Optico, el cual consiste en un
conjunto de mas de un millon de fibras nerviosas. La cérnea (la parte clara al
frente del ojo) refleja los rayos de luz a través de la pupila hacia el lente del ojo. La
pupila es la apertura circular negra en el iris.

El iris, la parte de color, es una extension de la coroides, regula la cantidad de
luz que entra alojo ajustando el tamario de la pupila.

La cornea es una lamina clara que permite el paso de la luz y se encuentra en
la parte anterior del ojo. La conjuntiva es un tejido delgado que reviste los
parpados y el globo ocular.

El ojo también contiene liquidos que bafan las diferentes estructuras del ojo y
que ayudan a mantener una presion adecuada dentro del ojo.

La camara anterior, al frente del ojo, se encuentra llel1a del humor acuoso, una
sustancia liquida.

La porcidn posterior del ojo se encuentra llena de una sustancia gelatinosa clara
denominada humor vitreo.

¢, COMO SE ORIGINA EL RETINOBLASMA?

En el caso del Retinoblastoma, el tumor se origina en la retina, crece hacia la
cavidad ocupada por el humor vitreo y/o por debajo de la retina
(desaprendiéndola) pero rapidamente se disemina a otras estructuras del ojo
cuando no le queda mas espacio. Asi, intenta escapar del ojo a través de la
coroides, con lo cual puede acceder a la circulacion sanguinea; a través del nervio
optico, con lo cual puede llegar al cerebro y mas raramente a la parte anterior del
0jo: iris, camara anterior.



Cuando el tumor se encuentra en estadios avanzados, llega a la esclera, la
atraviesa, e invade la orbita creciendo masivamente al exterior.



3. GENETICA DEL RETINOBLASMA

El 90 % de todos los chicos que desarrollan el Retinoblastoma son los primeros
en padecer cancer de ojo dentro del grupo familiar. Sin embargo, en un 10% de
los casos de Retinoblastoma, se sabe o se descubre posteriormente al
diagnostico, que alguno de los padres, abuelos, hermanos, tios, tias o primos
también ha tenido la enfermedad. En la mayor parte de los casos en que la
enfermedad se transmite de padres a hijos, se trata de Retinoblastoma bilateral.
En estos casos, decimos que el Retinoblastoma presenta la forma "heredable".
Mucho se ha avanzado en conocer la genética del Retinoblastoma, sabemos
también que hay mucha informacion erronea, que contribuye a desorientar a las
familias agobiadas por esta problematica. Es importante para los padres conocer
la genética del Retinoblastoma y las posibilidades de que la enfermedad se
transmita a otros familiares. Nuestro grupo hizo una investigacién que permitid
reconocer que los padres y madres de los nifilos con Retinoblastoma tenian una
informacion errénea acerca del riesgo de tener otro hijo con esta enfermedad. En
nuestro estudio, observamos que los padres/madres creian que el riesgo era
mucho mayor de lo que realmente era. .

VEAMOS UN POCO DE GENETICA, ENTONCES...

Aunque no se comprende exactamente por qué se desarrolla el
Retinoblastoma, se sabe que en todos los casos este cancer es causado por una
anormalidad en el cromosoma 13, en el cual una parte del mismo no funciona o
bien falla. En el 40 % de los casos, la anormalidad esta presente en todas las
células del cuerpo incluyendo el ojo, y en un 60 % sélo se encuentra en el 0jo. En
los casos de Retinoblastoma bilateral y en los unilaterales con la forma heredable,
el defecto genético esta presente en todas las células del organismo, por esa
razén es transmitido a la descendencia. En cambio, en el Retinoblastoma
unilateral no heredable (también llamado esporadico), sélo las células de la retina
tienen esta alteracion y las demas estan sanas. Por eso no se transmite a la
descendencia. El cromosoma 13 es el responsable de controlar la division de las
células de la retina. En los nifios con Retinoblastoma la divisién celular de la retina
continua sin control, causando el/los tumor/es.

S| UN PADRE/MADRE TIENE RETINOBLASMA

Si un padre/madre ha sido tratado por Retinoblastoma bilateral y ha decidido
tener hijos, debe saber que casi la mitad (45%) de los mismos desarrollaran la
enfermedad en sus ojos. El bebé podra tener tumores en el 0jo en el momento de
nacer, pero también muchos de estos nifios no tienen tumores en sus ojos al



nacer y los desarrollan durante los dos primeros afos de vida. En la practica,
todos estos nifios comenzaron a desarrollar tumores en los primeros 28 meses y
pueden continuar formandolos durante 7 anos.

La gran mayoria de los ninos nacidos de padres con Retinoblastoma bilateral
también tendran la enfermedad en ambos ojos, pero alrededor de un 15% desa-
rrollard tumores en un solo ojo (Retinoblastoma unilateral), aunque como resulta
obvio, en estos casos la enfermedad es heredable, a pesar de ser unilateral.

Cada vez que los padres con Retinoblastoma tengan otro hijo, existe un 45% de
probabilidades de que el mismo desarrolle la enfermedad.

SI UN PADRE / MADRE TIENE RETINOBLASMA UNILATERAL SIN
ANTECEDENTES FAMILIARES PREVIOS:

Si un padre/madre tiene Retinoblastoma unilateral, un 7% a un 15% de su prole
tendra la enfermedad. Curiosamente, cuando el padre con Retinoblastoma
unilateral tiene un hijo con la enfermedad, ese nifilo generalmente (85% de las
veces) la desarrolla en ambos ojos. Muchos de estos nifios afectados no tienen el
tumor presente en el momento del nacimiento. Pero como en la situacion anterior,
si el nifio va a desarrollar la enfermedad comenzaran a aparecer los tumores a los
28 meses y podran continuar formandose durante 7 afos.

Existen probabilidades entre 7% y 15% de que cada hijo de los padres con
Retinoblastoma padezca la enfermedad. Por otro lado, en un 85% a un 93% de
sus hijos no se presentara la enfermedad. Pero es indispensable que estos nifios
sean vistos periédicamente por un oftalmélogo pediatra experimentado.

SI NINGUNO DE LOS PADRES TIENE LA ENFERMEDAD:

La situacion en que ninguno de los padres tiene la enfermedad es la mas
comun y la més dificil de explicar. Aproximadamente 1 de cada 100 pacientes con
Retinoblastoma, de alguna manera aun desconocida, destruye el tumor sin
tratamiento, o tal vez, tiene una variante de la enfermedad que no es capaz de
extenderse. Esta es la razdn por la cual se aconseja a los padres a hacerse un
examen de fondo de ojo con dilatacion. En un 1 % de las veces hay evidencia de
una forma curada o limitada de Retinoblastoma en el ojo de un padre que jamas
tuvo conocimiento o noté haber tenido la enfermedad y nunca se tratdé. En ese
caso, un 45% de los niflos de esos padres desarrollaran la enfermedad.



Mas confusa y rara es la posibilidad de que el padre tenga el gen para el
Retinoblastoma y pueda transmitirlo a sus hijos sin tener evidencia alguna de
Retinoblastoma en su ojo. Esto es denominado el estado portador y significa que
el padre porta el gen pero no la enfermedad. En esta circunstancia muy
infrecuente, un 45% de sus hijos se veran afectados.

La situacibn mas frecuente es la que el nifio afectado por la enfermedad
presenta una mutacién nueva y si esta en todas sus células (forma heredable) la
transmite a su descendencia.

La situacién mas comun es aquella en que ninguno de los padres tiene el gen
para la enfermedad pero tiene un/a hijo/a con Retinoblastoma. Si los padres son
genéticamente normales, la posibilidad de tener otro hijo con la enfermedad es
nuevamente, de 1 en 15.000 a 20.000, es decir extremadamente baja. Sin
embargo, como uno habitualmente no puede saber quienes presentan las raras
formas de "portadores" o de baja penetrancia, todos los nifios hijos de padres sin
la enfermedad pero con hermanos afectados, deben ser examinados por un
oftalmélogo pediatra experimentado.

Cada uno de los ejemplos presentados aqui explica cémo un padre que nunca
ha tenido Retinoblastoma puede tener hijos afectados con Retinoblastoma
bilateral.



4. MOMENTO DEL DIAGNOSTICO. SENTIMIENTOS FRECUENTES DE LOS
PADRES, REACCIONES EN LOS NINOS. PREGUNTAS.

El momento del diagnéstico es siempre un momento dificil, para el que ningun
padre esta preparado. Todos los padres recuerdan ese momento con detalle aun
mucho tiempo después. Es frecuente dudar frente a lo que se esta escuchando,
enojarse, no entender, no querer escuchar mas. Frecuentemente los papés se
extrafian ante la posibilidad de que su hijo/a tenga cancer, al mismo tiempo que no
lucen enfermos. Habitualmente, se asocia el tener cancer con parecer gravemente
enfermo y cuando el Retinoblastoma se diagnostica a tiempo, eso no ocurre. Es
normal tener sentimientos encontrados y necesitar un tiempo para procesar y
asimilar la informacion recibida. No se sienta mal de preguntar una y otra vez, los
médicos saben que cada persona necesita un tiempo para entender, que no todos
somos iguales y le dedicaran el tiempo que necesite. A veces no es facil recordar
las preguntas en el momento de la consulta: anote las dudas en un papel cuando
esté tranquilo en casa y llévelo a la consulta.

Una vez que se ha entendido el diagnéstico y la necesidad de tratamiento, los
padres deben tomar muchas decisiones, algunas muy dificiles. En este momento
conversar con otros padres cuyos hijos hayan pasado la cirugia o la quimioterapia,
puede ayudar a pensar en el después, a ver como la vida continta, a percibir el
gran poder de adaptacion de los nifios, su vitalidad y sus ganas de seguir
adelante. Trate de conectarse con otros que hayan pasado por esto, sentira el
alivio de ver que no esta solo.

Una pregunta frecuente en los inicios es cdmo debemos contarle al nifio y al
resto de la familia. Dado que el diagndstico ocurre habitualmente en edades muy
tempranas, la forma en que los nifios atraviesen la situacién depende en gran
medida de cédmo los papas y los adultos significativos los acomparnen.

Informarle al nifo es sumamente importante, ayudarlo a entender lo que le esta
ocurriendo y prepararse para lo que va a venir. Acompanarlo a encontrar sentidos
a eso que esta viviendo. Trate de usar un vocabulario acorde a la capacidad del
nino y promueva la oportunidad de hablar abiertamente y preguntar lo que no
entienda. Muchas veces los nifios se mantienen callados o se hacen los distraidos
cuando se les comentan cosas relacionadas con la enfermedad o el tratamiento.
No se preocupe, en general estan muy atentos, incluso a los comentarios que no
se les dirigen directamente. Es importante transmitirle la sensacién de que se
puede hablar abiertamente sobre lo que le esta ocurriendo.



Con ésto asegurado, ellos sabran que pueden contar con la respuesta de los
adultos cuando la necesiten. Los padres comentan que muchas veces los nifios
retornan el tema mas tarde y hacen preguntas cuando uno menos se lo espera (en
el supermercado, en el autobus)

En el siguiente cuadro encontrara recomendaciones Uutiles respecto de la
informacion a los nifios:

¢Por qué es importante decir la verdad acerca de la enfermedad y el
tratamiento?

Para conservar la confianza de los nifios y poder series util como sostén
tranquilizador cuando nos necesiten.
Porque conocer la verdad permite prepararse para enfrentarla.
Porque la mentira y el engano disminuyen el interés por el conocimiento y es
importante que los niflos sean curiosos e interesados para poder crecer y
aprender.

¢Qué es lo que uno como papa o mama debe informar?
Aqui es importante decir no se o0 no estoy seguro y contar con los distintos.
especialistas que atienden al nifo.
Aquello que los niflos preguntan.
Aquello que necesitan saber para prepararse. Psicoprofilaxis quirargica.
Aquello que a pesar de no preguntar directamente sabemos que los tiene
ansiosos.
Aquello que nosotros queremos transmitirle a nuestros hijos.

¢ Qué debemos tener en cuenta para informar?

En diferentes momentos evolutivos, a distintas edades los nifios tienen distintas
capacidades afectivas y cognitivas. No son las mismas preguntas las que hace un
nino de 4 anos que las que hace uno de 9 o de 13. Tampoco pueden ser las
mismas las respuestas. Los niflos nos van guiando, "mostrando en qué andan".

Es normal y esperable que vuelvan una y otra vez sobre el mismo tema, ésto se
debe, por un lado, a que a medida que crecen se hacen nuevas preguntas pero
por otro lado se debe al poder elaborativo de la repeticion: es necesario para los



ninos repetir una y otra vez lo vivido, hablar una y otra vez sobre un tema,
escuchar una y otra vez el mismo cuento, ver una y otra vez la misma pelicula.

¢ Qué cosas es mejor no contarles?

Los nifos son sujetos en constitucion, los adultos debemos protegerlos de
algunas crudas verdades de la vida. Hay una funcién de sostén de los adultos
que no debemos olvidar. Cada circunstancia, cada etapa de la enfermedad y el
tratamiento nos plantea distintos problemas, en cada una de ellas es importante
contar la verdad pero hay temas que se les plantean a los adultos que sélo mas
tarde seran inquietudes de los nifos. Por ejemplo, respecto del pronéstico es raro
que un nino pequeno pregunte si la enfermedad puede volver, mientras que esta
pregunta se les plantea a practicamente todos los padres. Lo mismo sucede con
la transmision genética, sera una preocupacion cuando el nifio empiece a pensar
en su descendencia y comprenda los factores intervinientes en la herencia.

¢ Qué nos pasa a nosotros como padres con ciertos temas o ante ciertas
preguntas?

Momentos de angustia ante las preguntas: me emociono, no se qué decir,
pregunta en cualquier momento.
A veces uno no esta preparado para contestar y/o hablar del tema. Expliquele al
nino que lo hablaran en casa, tranquilos o que lo hablaran mas tarde y retome el
tema cuando se sienta preparado. Nunca ignore las preguntas o cierre la
posibilidad de hablar sobre el tema.
¢, Por qué siempre me pregunta a mi? Si siempre le pregunta a usted es porque
siente confianza y que tiene el espacio para hacerlo, alégrese!
Como el Retinoblastoma es una enfermedad rara, tendra también que informar a
parientes, conocidos, vecinos. Esto a veces resulta cansador, hay momentos en
que uno no tiene ganas de volver a explicar lo mismo varias veces. Este libro
puede servirle, paselo entre los allegados, asi podran conocer mas acerca de la
patologia.



5. TIPOS DE TRATAMIENTO

a. Cirugia. El porqué de la enucleacion. COmo prepararse y preparar al nino
para la cirugia. Cuidados post-quirurgicos. Anestesia. Miedos fantasias.

La enucleacién, es a veces, la Unica forma de tratamiento posible cuando el
tumor tuvo un crecimiento importante dentro del ojo. Consiste en la extirpacion del
0jo quirurgicamente (mediante una operacién). De esta forma, el tumor puede
eliminarse totalmente y en ese caso muchas veces (si no es bilateral) el paciente
esta curado. Este procedimiento se efectua bajo anestesia general.

La operacién es relativamente sencilla. Inmediatamente después de remover el
0jo, se coloca un implante orbitario (ligeramente mas pequefo que el tamafo de
su 0jo) en los tejidos profundos de la 6rbita. En ocasiones, se coloca sobre el
implante una cubierta de plastico denominada conformador, el cual sirve para
preservar la forma del fondo de saco en el que luego se adaptara la prétesis. Este
conformador sera reemplazado mas adelante por una prétesis permanente.

Después de la enucleacién, se aplicara un parche a presion sobre los parpa-
dos. El propésito de este parche es disminuir la inflamacion de los tejidos de los
parpados y érbita. Este parche se mantiene en su lugar por alrededor de 12 horas
después de la cirugia. Mientras este parche esté colocado el paciente podria tener
problemas para abrir los parpados del ojo no operado. Afortunadamente este
problema desaparece por si solo después del primer dia postoperatorio.
Habitualmente, los nifnos pueden regresar a sus hogares al dia siguiente.

Al mover el ojo no operado de un lado a otro, podria presentarse dolor en el ojo
operado (debido a que los musculos de ambos ojos siempre se mueven al mismo
tiempo). Aunque el nifio ya no tenga o0jo, sus musculos aun seguirdn moviéndose
como si ese 0jo estuviera en su lugar. Podria presentarse dolor leve durante las
primeras 24 horas posteriores a la enucleacion, por lo que se recetaran
analgésicos como sea necesario para disminuir todas las molestias.

Hay que tener presente que el ojo ayuda a mantener el parpado abierto, por lo
que cuando el ojo es removido el parpado simplemente permanece cerrado.

Los parpados podrian permanecer hinchados y morados por algunos dias.

Inicialmente si se abren los parpados, se podra observar los tejidos rosas y
humedos que estan cubiertos por la conjuntiva. Tendra una apariencia como la



parte de adentro de la boca. Si esta colocado un conformador, se vera el plastico
transparente con o sin agujeros en el centro. Este conformador es temporal hasta
que los tejidos sanen y un ojo artificial se le pueda adaptar temporalmente. Como
las glandulas lagrimales no se sacan con la cirugia, el nifio puede llorar a través
de esa Orbita.

La noticia de que es necesaria la enucleacion del ojo enfermo para poder
erradicar la enfermedad es, si se produce en un momento posterior al diagnostico,
mas angustiante que éste, ya que confronta a una pérdida definitiva para el nifo.
Sin embargo, dadas las caracteristicas de la enfermedad muchos papas reciben
ambas noticias conjuntamente. Se suman entonces el impacto del diagnéstico, la
angustia frente a la pérdida y la preocupacién acerca de cémo va a reaccionar el
nino. En nuestro pais la mayoria de los padres aceptan este procedimiento, pero
en ocasiones, por razones culturales, religiosas, temores u otras razones, la
aceptacién se vuelve dificil.

En algunas areas de Latinoamérica este es un problema significativo que puede
poner en peligro la vida de los niflos afectados. En ciertas comunidades, hasta un
500J0 de los padres no dan el permiso para la enucleacion y los nifios mueren de
esta enfermedad curable. Por todo ésto, sabemos que éste es un momento critico
para la familia y que el equipo de salud debe estar muy presente, acompafnando a
las familias a tomar las decision con el objetivo de priorizar la vida del nifo
afectado por sobre la pérdida de un ojo. En algunos paises, se esta intentando
una campafna de deteccion precoz y difusidbn de los sintomas a la poblacion
general para intentar reducir este fenémeno.

En los casos en que el nifio debe enuclearse es importante que aun siendo
pequefo tenga una preparacién pre-quirargica. En la mayoria de los centros hay
psicélogos que realizan psicoprofilaxis quirdrgica. Tenga en cuenta que puede
solicitado.

En el cuadro de la pagina siguiente encontrard recomendaciones generales
para preparar a los nifos.

b. Quimioterapia. Cuando esta indicada.

La quimioterapia es un tratamiento que se administra cada vez con mas
frecuencia en el Retinoblastoma. Su uso en la enfermedad intraocular ha revo-
lucionado la forma de tratar a estos nifios, ya que ha permitido no enuclear a nifios
que antes eran sometidos a este procedimiento y asimismo, ha permitido evitar la



radioterapia externa en muchos nifos, con la consiguiente posibilidad de
reduccion de segundos tumores en el futuro. En general, la quimioterapia se utiliza
solamente para tratar ojos que tienen tumores que puedan responder
significativamente dejando un potencial aceptable de visién. Por esa razén no
todos los pacientes reciben quimioterapia, ya que algunos requieren enuclearse o
en ocasiones so6lo es necesaria una terapia local como el laser o la
criocoagulacion para controlar el tumor. A diferencia de la mayoria de los tumores
en los nifos, en los cuales la quimioterapia es un medio para intentar salvar la
vida, en los casos de nifios con Retinoblastoma se utiliza con el fin de salvar la
visién. Por lo tanto se utilizan drogas que causan una menor toxicidad y que en
general son bien toleradas. En los ultimos anos, se ha estado administrando una
forma especial de quimioterapia denominada "periocular". En este caso, la
quimioterapia se administra cerca del ojo (por debajo de la conjuntiva) permitiendo
que llegue mas cantidad adentro del ojo y haya menos toxicidad a otros 6rganos.
Este tratamiento tiene indicaciones especificas y no todos los nifios se benefician
de él. La mayor complicacién que aparece es el intenso edema (hinchazén) de la
Orbita, la cual en muchas ocasiones le impide al nifio abrir el ojo por un par de
dias. Esto es especialmente importante cuando el nifio tiene un Unico ojo con-
servado, ya que no vera practicamente nada por unos dias.

En otras circunstancias, cuando el tumor ya se ha extendido fuera del ojo, la
quimioterapia se utiliza con el fin de lograr la sobrevida del nifio, utilizando drogas
mas potentes y toxicas.

La quimioterapia es indicada por el oncélogo pediatra y en general administrada
por enfermeras especializadas. El oncélogo pediatra determina las drogas a
utilizar y sus dosis.

Dado que es una enfermedad compleja es importante que se la aborde desde
una perspectiva integral e interdisciplinaria, todos aquellos que estan vinculados a
la atencién del nifio deben estar al tanto de cémo va transitando los distintos
momentos del tratamiento.



Comprenden la
enfermedad por sus
efectos inmediatos: dolor,
ingreso, etc.

No diferencian entre
procedimientos,
diagnosticos y
terapéuticos, lo
importante es lo que
sentiran cuando se los
realizan. La relacion
causa-efecto es estatica,

Conviene asegurarles
que sus padres estaran
cuando se duermay
cuando se despierte.
Que luego de la cirugia
tendra un parche en el
ojito por unos dias.

Llevarlos a conocer la
sala de pre anestesia.
Explicarles claramente
que alli los dormiran y
que cuando despierten
sus padres estaran al
lado. Asegurarles que no
sentiran nada mientras

estan dormidos.
Explicarles claramente
los pasos del post-
operatorio.

inmediata y anecddtica.

c. Radioterapia.

La radioterapia es una modalidad de tratamiento muy efectiva para el
Retinoblastoma. Consiste en la aplicacion de radiaciones alojo con el fin de
controlar al tumor. Las radiaciones se administran de distintas formas:

Radioterapia externa: se aplica a través de un aparato llamado acelerador lineal
(similar a un tomégrafo) Para recibir la radioterapia externa los nifios deben ser
anestesia dos. La misma se administra diariamente durante 4 a 6 semanas.

Semillas radiactivas: se colocan a través de una cirugia alrededor de uno o
ambos o0jos. Se las inserta a través de unas placas: en este caso, el oftalmélogo
las coloca mediante una operacién y las saca varios dias después, una vez que la
radiacion hizo efecto. En general, el paciente queda internado mientras tiene la
placa puesta en el ojo.



Hasta hace no muchos afnos, la radioterapia externa era la unica forma de
tratamiento conservador en el Retinoblastoma. Actualmente, gracias a la qui-
mioterapia y a la disponibilidad de mejores laseres, placas, etc., se la utiliza menos
frecuentemente. Si bien es muy efectiva, la radioterapia externa puede aumentar
el riesgo de que el nifio irradiado tenga un 'segundo tumor en la edad adulta. Otros
efectos adversos son: cataratas, sequedad del ojo o una asimetria en la cara, a
consecuencia de un menor crecimiento de la oOrbita irradiada. ~n general no se
administra quimioterapia durante la radioterapia, cuando ésta se utiliza como
tratamiento conservador. En otras ocasiones, se irradia la zona donde estaba el
0jo luego de enucleado, debido a que pueden haber quedado restos del tumor en
esa zona.

La radioterapia local (placas) no se asocia a un aumento de nuevos tumores o0 a
deformidades del rostro.

Gran parte de lo hoy sabemos acerca de esta enfermedad y otras enferme-
dades malignas de los nifios se debe a que se han realizado ensayos clinicos que
permitieron un mejor conocimiento de la enfermedad. Es posible que durante el
tratamiento Usted sea invitado a dar su consentimiento para que su hijo participe
en algun estudio de investigacién. En todo caso, se le solicitara su consentimiento
por escrito, siendo libre su decision de participar.



6. EL RESTO DE LA FAMILIA. Los HERMANOS. REACCIONES FRECUENTES
DURANTE EL TRATAMIENTO. ESTUDIOS PARA HERMANOS Y PRIMOS.
HERENCIA. MIEDOS y FANTASIAS.

Los distintos tratamientos condicionan en forma diferente a los nifios y sus
familias. No es igual la situacion de tener que cumplir un protocolo de qui-
mioterapia que la de pasar la enucleacién, la prétesis ocular, etc. Sin embargo
siempre que un nifo se enferma toda la familia se ve afectada. Cambia la rutina,
los papas estan angustiados y muy ocupados con todo lo que implica el
tratamiento, con los tramites que a veces demandan mucho tiempo, con las
pruebas. En algunos casos uno de los progenitores debe dejar de trabajar, hay
necesidades econdmicas que resolver. Muchas veces no disponen de tiempo y
energia para sentarse con los hermanos sanos a conversar acerca de la
enfermedad y del tratamiento. Sin embargo, en caso de no poder hacerlo, pueden
delegar en otro adulto significativo el rol de tomarse un tiempo para informar
adecuadamente a los hermanos. Para éstos es importante estar incluidos en los
acontecimientos significativos de la familia y tener informaciéon adecuada a su
edad y nivel de desarrollo. Frecuentemente surgen temores de contagio, de que
les pudiera suceder lo mismo o aun fantasias de castigo, como si ellos pudieran
tener que ver con la enfermedad del hermano. Es importante esclarecerlos al
respecto. También para ellos, tanto como para el nifo enfermo, es importante
sentir que se puede conversar del tema y que pueden hacerlo en el momento que
necesiten.

Otra reaccién frecuente son los celos hacia las atenciones recibidas por el
hermano enfermo, que cuenta con sus padres mientras €l o ella quedan al cuidado
de abuelos, tios o vecinos. Incluirlo en la situacién, mantenerlo al tanto de lo que
ocurre, es una forma de protegerlo ante el sentimiento de abandono. Transmitirle
que se lo quiere mucho y que en una familia, cuando alguno tiene un problema
todo el resto acude en su ayuda, que es momento de que también él o ella,
aunqgue pequefo colabora y ayude a su hermano/a.

Por otro lado, dado que en algunos casos el Rb tiene componente hereditario,
es importante que mas adelante se les transmita la informacién que corresponda
a su caso. Esto también conviene hablarlo con el resto de la familia: abuelos,
primos, tios.



7. LA RELACION CON OTROS. SENTIMIENTOS ANTE EL ENTORNO.
INFORMACION.

Como mencionamos anteriormente, un stress grande para los padres en los
primeros momentos del tratamiento es tener multiples responsabilidades a la vez:
tienen la responsabilidad de decidir y de hablar con los médicos,
deben cuidar al nifno enfermo,
-y también tienen que informar a familia, vecinos y seres queridos lo que esta
ocurriendo.

Las dos primeras son inherentes a su funcion de padres, pero para aquellos
que se sientan sobrecargados con la dltima, sugerimos que deleguen en otra
persona de la familia atender los llamados o a las visitas. Es fundamental que
prioricen el cuidado del nifio y los contactos que les permitan juntar fuerzas en un
momento tan dificil.

A veces, lo dificil es contarles a otros lo que uno esta viviendo o mostrar el dolor
frente a otros. En estas situaciones cada persona tiene su manera de sentir y de
reaccionar. Cada padre debe reconocer la propia y a partir de alli relacionarse con
el entorno. De todas formas, no olvide que lo primero es el nifio y que los padres
estén en condiciones de cuidado.

Ademas de la informacion en este libro, pueden encontrar informacion acerca
de la enfermedad en:

www.retinoblastoma.com
www.stjude.org
www.retinoblastoma.com.ar
www.pibeonco.org.ar



8. ¢Y LUEGO DE LA ENUCLEACION? PROTESIS. CARACTERISTICAS y
CUIDADOS DE LA MISMA.

¢(QUE APARIENCIA TENDRA LA PROTESIS?
Una protesis ocular es un ojo artificial que esta hecho y es adaptado por un
optico especialista en protesis oculares

Inicialmente se le adaptara una prétesis temporal (que se parece pero no es
exactamente igual a su otro ojo) mientras que se le fabrica una protesis a la
medida. Esta prétesis es parecida a un lente de contacto gigante. En la medida de
lo posible, se igualara con el color de la esclera (parte blanca del ojo), color del
iris, venas y con la forma de sus ojos.

¢ QUE INVOLUCRA EL CUIDADO DE UNA PROTESIS?

En la mayoria de los casos, la prétesis se puede dejar en su lugar durante
meses pero pueden ser removidos diariamente para el aseo de la cavidad si es
necesario.

Los ojos artificiales se pueden limpiar con jabon suave yagua, pero deben ser
acondicionados profesional mente por un protesista alrededor de cada 4 a 6
meses y deben de ser reemplazados cada 3 a 5 afos.

¢(SERA CAPAZ DE LLEVAR UNA VIDA NORMAL CON UN SOLO 0JO?

El nifo aprende a compensar y adaptarse rapidamente después de la cirugia.
Después de la enucleacion, el campo visual en ese lado del cuerpo disminuye
cuando se dirige al vista al frente y se pierde la percepcién de profundidad pero
muchas de las habilidades de percepcién de profundidad se vuelven a reemplazar
con el tiempo.

El paciente enucleado de un ojo sera capaz de realizar practicamente una vida
normal. Si la vision del ojo remanente es buena, sera capaz de manejar, leer y
realizar todas las actividades diarias normales.



9. LA ESCUELA. INFORMACION A LA ESCUELA. QUE EXPLICARLE A LA
MAESTRA Y A LOS COMPANEROS. INTEGRACION A LA ESCUELA
NORMAL.

Para la mayor parte de los nifios con Retinoblastoma el diagnéstico y trata-
miento se efectla mientras no estan escolarizados o cuando estan en los mo-
mentos iniciales de la escolarizacién. En este ultimo caso, si bien en el primer
momento de la cirugia y el tratamiento los niflos no concurren a la escuela, es
importante que retomen las actividades tan pronto como tengan el alta médica.
Muchas veces los papas piensan que hay otras cosas mas importantes en ese
momento y olvidan que la escuela no es sélo un lugar de aprendizaje sino
también de socializacion y un lugar de referencia en la infancia. Por otro lado,
para los nifos, en general y para los mas pequefnos en especial, retomar y
mantener su rutina es sumamente tranquilizador. Es una sefal de que su vida
continda.

El momento de la vuelta al colegio exige muchas veces mas trabajo de los
padres y de los adultos que del nilo mismo. Los nifios tienen una gran capacidad
adaptativa y en general vuelven a las actividades sin mayores problemas. En
cambio es importante que se trate el tema con los docentes, que éstos informen
al resto de la clase y a los padres de los otros nifios respecto de la situacién de
enfermedad pasada y el estado actual del nifio. El ver a un nifio con parche o con
prétesis suscita muchas veces fantasias y temores que si no son conversados y
aclarados conspiran contra una buena integracion al medio escolar. En el caso
de nifos con disminucién de la visibn se aconseja consultar a una escuela
especializada en no videntes y disminuidos visuales para que asesore a la
escuela comun y a los padres respecto de la mejor forma de lograr una
escolaridad adecuada a las necesidades del nifio.

Otro momento donde es probable que surjan preguntas y sea necesario
conversar del tema con los docentes y el grupo es cuando los nifios crecen y
usan protesis que pueden caerse o que pueden infectarse requiriendo que el nifio
se la saque. También cuando los nifios comienzan con actividades
extraescolares, como natacién u otros deportes, en los que puede haber episo-
dios con la proétesis. En fin, a medida que los nifios crecen, pasan mas tiempo
fuera del hogar, tienen mayor independencia y relacién con otros y necesitan
integrar la prétesis y sus cuidados a esos ambitos. Como comentamos en el
apartado de informacién a los nifios, es importante recordar que a medida que
crecen las preguntas vuelven, se repiten, se reformulan y ademdas aparecen



situaciones nuevas que requieren nuevas respuestas. Siempre que se haya
creado un ambito de confianza donde hablar de ello con naturalidad, todos estos
momentos seran momentos de crecimiento para todos.

Si en alguna circunstancia las dificultades se repitieran o a ustedes como
padres les resultara dificil acompanar al nifio, tengan en cuenta que comentarlo
con el equipo de salud Y en el grupo de padres si es que pertenecen a alguno,
podra ser de ayuda para evaluar la situacion y decidir si es conveniente hacer
una consulta a un especialista (psicélogo o psicoanalista).

También pueden consultar (leer) nuestro Libro de Educacion en nuestra pagina
web: www.fundacionflexer.org



10. DISTINTAS CAPACIDADES. AYUDAS DISPONIBLES PARA LOS QUE
TIENEN UNA DISMINUCION IMPORTANTE EN SU VISION.

En aquellos nifios con discapacidad visual debe considerarse cual es la
estrategia mas adecuada: escuela normal con integracion o escuela para dis-
minuidos visuales. Es importante elegir la mejor opcion para cada nifio en
particular teniendo en cuenta los recursos locales y promoviendo el mejor
desarrollo de sus potencialidades. Los padres pueden y deben conversar este
tema con el oftalImologo del equipo, en muchas instituciones hay ademas docentes
especializadas en nifios con disminucion visual que los orientaran al respecto.

También, la familia y el nifio, como todo nifio con necesidades especiales,
iniciard un camino de contactar los recursos de la comunidad a su disposicion y el
armado de la propia red. En la Fundacién Natali Dafne Flexer contamos con la
colaboracién de una asistente social especializada que podra orientarlos al
respecto.

Puede conectarse llamando a: 54-11 4825-5333.



11. TRANSCURRIENDO LA VIDA COMO TODO NINO.

Lo fundamental que queremos destacar es que aun habiendo pasado mo-
mentos dificiles durante el diagnéstico y el tratamiento, los nifios llevan una vida
normal con actividades y desarrollo equivalente a los nifilos de su misma edad que
no han pasado por esas circunstancias. Es importante por tanto ocuparse de su
crecimiento, de los limites, de estimular su curiosidad y autonomia, de pensar en
su futuro ayudandolo a desarrollar su personalidad, sus potencialidades.

En distintos momentos y, segun vaya creciendo, pueden aparecer preguntas
respecto de lo ocurrido pero también pueden surgir dificultades como le puede
suceder a cualquier otro nifio que no ha tenido esta enfermedad. En ocasiones, la
llegada de un hermano, la entrada en el colegio u otros momentos de cambio y
crecimiento producen cierta conmocion y cambios en el caracter o la conducta del
nino. No dude en hacer una consulta con el pediatra y eventualmente con un
psicélogo para evaluar la situacion.

En el cuadro de la pagina siguiente encontrard brevemente indicadas las pautas
generales de desarrollo del nifio.

Sensacion y accién

dominan el mundo.

Importa el presente,
el aqui y ahora.

Gran dependencia de sus otros
significativos.
Egocentrismo.

Poca relacién con otros nifos.

La muerte esta
asociada a
separacion.

Dormir y despertar

No comprenden la
enfermedad mas que
por sus efectos
inmediatos: dolor,

Conductas Emociones breves e intensas. ingreso, etc. equivalen a no estar
repetitivas e Pueden aparecer dificultades (morir) y estar
imitacion. para separarse y para dormir (vivir).
Descubre su cuerpo. solos.
Desarrollo del Juego con otros, socializacion. La enfermedad es Pérdida temporal

lenguaje y del Persiste cierto egocentrismo, una situacién con reversible de
pensamiento dificultad con los juegos de coincide espacial o objetos y/o sujetos
simbolico. reglas. temporalmente con amados.
Fantasia, Control de esfinteres. un hecho u objeto, Pensamiento
pensamiento Pueden aparecer fobias muchas veces magico, regreso.
magico. temporales. irrelevante.
Persiste cierto La relacién causa —
egocentrismo. efecto es estatica,
inmediata y
anecdotica.
Egocentrismo.

Explicaciones del tipo

magico.



11 afos en
adelante




12. SEGUNDOS TUMORES Y OTRAS COMPLICACIONES A LARGO PLAZO.
INFORMACION ACERCA DE ELEMENTOS DE ALERTA Y NO PARA ESTAR
CONTINUAMENTE TEMIENDO QUE OCURRA.

Los nifos y adultos que padecen la forma heredable tienen, como hemos dicho,
una mutacion que afecta todas sus células del organismo. Esto hace que de nifios
desarrollen Retinoblastoma, pero al crecer, estos individuos tienen mayor
predisposicion a padecer otros tumores. A éstos los llamamos segundos tumores y
pueden aparecer en cualquier momento de la vida, aunque generalmente lo hacen
en las primeras 3 décadas. Los tumores que estas personas pueden padecer
suelen ser distintos a aquellos de los pacientes sin Retinoblastoma, por lo que los
médicos clinicos estan poco habituados a ellos. En estos casos, también puede
ocurrir una demora en el diagndstico si no se consulta a especialistas. También
algunos tratamientos como la radioterapia, dependiendo de la edad en la que se la
administro, pueden aumentar el riesgo de segundos tumores.

Cuando aparecen es importante hacer un diagnostico temprano, ya que
detectados a tiempo pueden ser curados. Es importante, que aun cuando ya haya
pasado un cierto tiempo y ya no se concurra al control con .el oncélogo pediatra,
éste es el mas familiarizado con la enfermedad y sus complicaciones, asi que no
dude en consultarlo aunque se haya excedido la edad. Los tumores mas
frecuentes involucran los huesos, en especial los de la cara. Por lo tanto, todo
bulto, dolor en un hueso, articulacién debe llamarle la atencién y buscar ayuda
especializada. Los pacientes con Retinoblastoma tienen mayor riesgo de cancer
de piel, por lo que deben cuidarse especialmente del sol. También tienen mayor
riesgo de cancer de pulmén por lo que deben evitar el tabaquismo (cigarrillo).
También es importante que los convivientes del nifio afectado no fumen o
abandonen el habito (ademas para su propio beneficio).

No existe una recomendacion especifica para detectar los segundos tumores
tempranamente. Sélo la mejor informacién de los padres, pacientes y médicos
haran que mejore el prondstico.

IMPORTANCIA DEL SEGUIMIENTO

En los dUltimos afos, gracias al tratamiento con quimioterapia hay mas
posibilidades de salvar los ojos afectados. Sin embargo, éste es un tratamiento
que tiene sus complicaciones a largo plazo y requiere que el nifio sea seguido
anualmente durante mucho tiempo luego de finalizado el tratamiento. Su oncoélogo
se lo dir4, pero es importante saber que los nifios deben ser vistos por su



oftalmélogo y oncdlogo pediatra periodicamente para evaluar posibles
complicaciones a largo plazo o una reaparicién tardia de la enfermedad.



13. INFORMACION UTIL

En esta seccién encontraran informacién sobre recursos para los pacientes con
disminucién visual y/o ciegos.

Si bien hay mayor cantidad de informacion, especifica de la Argentina,
sugerimos que presten atencion a la informacién sobre recursos a nivel inter-
nacional y que ingresen a la pagina que los guiara en la busqueda de recursos en
muchos de los paises de Latinoamérica.

También es una buena idea, utilizar un buscador de Internet en cada pais, con
las palabras clave: “disminuidos visuales”, seguramente encontraran sus
bibliotecas, sus escuelas de deportes, sus fuentes de financia miento locales,
donde conseguir las lentes especiales, protesis oculares.

Aun cuando corremos el riesgo de no incluir instituciones y/o empresas de
relevancia, ese error no tiene intencionalidad y sera corregido en proximas
ediciones e inmediatamente en nuestra pagina web.

REGIONALES E INTERNACIONALES
e Esta pagina tiene un censo hispanoamericano de recursos; en cual
encontrara pais por pais, un listado de recursos, centros de atencién
y organizaciones de ayuda para ciegos y disminuidos visuales.
http://sapiens.ya.com/eninteredvisual/censo_de_recursos_gen.htm

e FOAL, Fundacién ONCE para América Latina. Diferentes proyectos
dirigidos a posibilitar el acceso de las personas Ciegas y débiles visuales, a
las nuevas tecnologias, la formacion on-line, el empleo y la educacién para
todos. www.foal.org.es

e Maquinas Braille Perkins y elementos de aprendizaje y juegos adaptados a
precios especiales para paises en desarrollo en la India, con Certificacién
de Perkins

Headquarters
Howe Press
Perkins School for the Blind Email: howepress@Perkins.Org

Asia Centre



WORTH Trust
India
Email: pworthbraillers@sancharnetin

Pueden patrticipar de un Grupo
http://ar.groups.yahoo.com/group/retinoblasmaflexer

Informacion actualizada sobre recursos en espanol para familias de nifos
con cancer y, especialmente de Retinoblastoma, en la seccion “Padres”.
www.fundacionflexer.org

EN ARGENTINA

Informacion util sobre organizaciones de ayuda y recursos para ciegos y
disminuidos visuales: www.guiasolidaria.pccp.net.ar/52-ciegos.htm

Maquinas Braille - Gratuitas para ninos con Retinoblastoma, sin recursos
econémicos: www.fundacionflexer.org

Grupos de Padres de ninos con Retinoblastoma
Mansilla 3125
3°viernes de cada mes
Consulte al 4825-5333.

Biblioteca Argentina para Ciegos
Léxica 3909
Capital Federal
4981.0137/7710
www.bac.org.ar

Servicio Nacional de Rehabilitacion y Capacitacion del Ciego. Lafinur 2988,
10 piso, Capital Federal

Primer Centro de Copistas para Ciegos Santa Rosa de Lima
Paraguay 1618 PB.
Ciudad de Buenos Aires
4813-8504
copybraille@hotmail.com



Tiflolibros
Libros electronicos para ciegos: www.tiflolibros.com.ar

El Centro Argentino de medios alternativos de Comunicacién, CAMAC,
produce e importa tecnologia para ciegos y disminuidos visuales:
www.centrocamac.com.ar/CiegosY_disminuidos_Visuales.htm

Para pedir presupuestos de proétesis oculares y lentes especiales
Pfortner-Cornealent
Pueyrreddn 1706 Buenos Aires
(011) 4827-8600
www.pfortner.com

Lenticon
Corrientes 587
Piso 5
5032 1304/ 1305
www.lenticonweb.com.ar



OTRAS PUBLICACIONES DE LA FUNDACION:

- Cancer infantil - diagndstico y tratamiento

- Hablando con su hijo sobre el cancer

- Cuando tu hermano o hermana tiene cancer

- Dias de hospital -libro para colorear

- Hablando de tu enfermedad -Manual para adolescentes

- Escolaridad del nifio con enfermedad oncoldgica

- Pautas para una mejor alimentacién

- Catéteres

- Higiene

- Leucemia

- Radioterapia

- Aspectos emocionales del Cancer

- Pinchazos y Punciones - ;qué podemos hacer para aliviar el dolor?

- Cuidar a un nifio enfermo en casa -manual de cuidados paliativos para padres
- Analgésicos

- Recomendaciones sobre aspectos Psicosociales en Oncologia Pediatrica

Nuestra Fundacién edita y distribuye gratuitamente material bibliografico en
espanol a Hospitales y Fundaciones de toda la Republica Argentina. También los
distribuimos en organizaciones de paises de Latinoamérica. Estan destinados a
Padres, Nifios, Hermanos, Adolescentes, Maestros y familia extensa.

Pueden ser obtenidos a través de nuestra pagina web en la versién PDF, en el
sector “Nuestros Libros”.

En la pagina web, encontrard, ademas de los libros, informacién en espariol
destinada a Padres, nifos, psicélogos, médicos, asistentes sociales, maestros,
enfermeros, voluntarios, organizaciones similares argentinas y latinoamericanas.
Alli encontraran juegos interactivos, informacion actualizada sobre Encuentros
Latinoamericanos, Links a Organizaciones y direcciones utiles, Ofrecimiento o
disponibilidad de Becas de Investigacion y de Formacién e informacién sobre
Recursos.

Visitenos periodicamente
www.fundacionflexer.org




Fundacién Natali Dafne Flexer de ayuda al niho con cancer

En una primera etapa, la fundacion se dedic6 exclusivamente a la edicion y
distribucion de libros vinculados con el cancer infantil. A partir de alli, con el claro y
firme objetivo de dar soporte a las necesidades de estos nifios y sus familias,
fueron surgiendo los distintos Programas que la Fundacion ha venido
desarrollando durante todos estos anos.

Siguid una etapa de expansion, tanto geografica como programatica atendiendo
las necesidades de profesionales e instituciones no sélo de Buenos Aires, sino de
todo el pais. Fuimos tomando contacto y ayudando a capacitarse a otras
Fundaciones con el mismo objetivo, en todo el pais y hemos contribuido su
formacion, en las provincias donde no existia apoyo similar.

Desde hace unos afos, se establece una relacion similar a nivel regional:
difundimos la existencia de material bibliografico, de experiencias exitosas y
apoyamos a otras Fundaciones en Latinoamérica.

La Fundacién integra:

Confederacion Internacional de Organizaciones de Padres de Nifios Enfermos de
Céancer - ICCCPO - Miembro pleno - Miembro del Comité Ejecutivo

SLAOP: miembro Fundador del Capitulo Psicosocial de la Sociedad La-
tinoamericana de Oncologia Pediatrica

Equipo ltinerante de Oncologia Pediatrica de la Sociedad Argentina de

Pediatria - Asesoramiento a instituciones similares en todo el pais

Fundacién Natali Dafne Flexer - de ayuda al Nifio con Cancer

Buenos Aires - Argentina

5411-4825-5333

Si desea asesoramiento para Fundaciones o Asociaciones, escribanos a:
edith@fundacionflexer.org

www.fundacionflexer.org



