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INICIATIVA MUNDIAL CONTRA EL CANCER
INFANTIL INCORPORA A LAS COMUNIDADES

Estas estrategias buscan concientizar acerca del problema del cancer en la infancia y fortalecer la
capacidad de respuesta para mejorar la supervivencia de los nifios y adolescentes diagnosticados, lo cual
es consistente con la meta mundial de aumentar la sobrevida global de las personas con malignidades

pediatricas.

La finalidad de la Organizacién Mundial de la Salud (OPS/OMS) a través de la Iniciativa Mundial para el
cancer infantil, es lograr una tasa de supervivencia de al menos el 60% en la poblacidn pediatrica con

cancer para el afio 2030. Esta cifra representa aproximadamente el doble de la tasa de curacién.

La participacidn comunitaria organizada es uno de los ejes fundamentales de la atencidn
primaria en salud y se conceptualiza como el proceso en que los individuos, asumen
responsabilidades para implementar acciones orientadas a promover la salud, prevenir

enfermedades y detener su avance.
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LOS OBIJETIVOS DE LA INICIATIVA MUNDIAL
CONTRAEL CANCER INFANTIL

1. Impulsar el compromiso con respecto al diagnostico y el tratamiento
del cancer infantil.

2. Procurar la existencia e implementacion de normas y herramientas
para orientar, planificar y aplicar las intervenciones relacionadas a la
atencion integral del cancer infantil.

3. Generar campafas educativas de deteccion temprana de cancer
infantil con apoyo intersectorial que incluya al Ministerio de
Educacion, Ministerio de Salud, fundaciones, medios de

comunicacion, entre otros, que se identifiquen.

Es esencial el trabajo conjunto con actores claves
pertenecientes a diferentes ramas o dmbitos como: educativo,

cultural, deportivo, recreativo, asociaciones civiles o cualquier

ente que tenga acercamiento con los nifios, para tener un

mayor impacto en estas intervenciones.
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La iniciativa mundial contra el cancer infantil OPS/OMS en un primer enfoque se concentra en
seis tipos de cancer: (Retinoblastoma, Leucemia linfoblastica aguda, Linfoma de Burkitt,
Linfoma de Hodgkin, Tumor de Wilms, Glioma de bajo grado) que representan de 50% a 60%
del total de céncer infantil. Los tratamientos disponibles muestran un grado de curacion
elevado al mejorar la atencién de estas enfermedades, es posible mejorar las tasas de
supervivencia de los nifios y adolescentes con cancer.

El Retinoblastoma es el tumor intraocular primario mas frecuente en nifios, es una
enfermedad rara, su diagnéstico tardio representa un riesgo grave para el ojo y la vida del
paciente.

Su mayor frecuencia ocurre entre los 0 a 5 afos, y puede afectar uno o ambos ojos. Es
necesario un alto nivel de sospecha, el despistaje inmediato y establecer una red con
especialistas expertos para su diagnéstico y tratamiento; por lo que requiere un 6ptimo
funcionamiento de la red nacional entre los centros de primer, segundo nivel de salud y centros
especializados.

La difusién de la informacion de los principales signos y sintomas de alarma en el cancer
ocular infantil, tanto en la comunidad de padres, colegios, farmacias, medios de comunicacién
y el tamizado visual desde el nacimiento, son base para su reconocimiento temprano. Dentro
de las normativas de oftalmologia pediatrica internacional un nifio a los 5 afios ya debe haber
cumplido 5 valoraciones oftalmoldgicas, realizadas por personal entrenado capacitado en
reconocer las alertas para su referencia al especialista.

El conocimiento de la posibilidad de que un nifio pueda tener cancer ocular con estas alertas,
y la coordinacién entre las redes de salud primaria, secundaria y especializada contribuiran en
el diagnostico a tiempo, menor tiempo de retraso en la referencia, tratamiento oportuno, menor
discapacidad visual, menor mortalidad por diagndsticos tardios.

Es importante que el oftalmélogo especializado en tumores oculares disponga de un
entrenamiento actualizado, pueda contar con todos los equipos que permitan la clasificacion y
tratamiento del tumor. Debe contar con retinocamara, ultrasonido con capacidad modo Ay B,
oftalmoscopio indirecto, lente de 20 y 28 dioptrias, laser diodo para termoterapia transpupilar,
equipo de crioterapia, instrumental médico quirdrgico, quir6fano equipado, anestesiologo
pediatra para poder iniciar en conjunto con el oncélogo pediatra el tratamiento que permita el
salvamento ocular y la vida del nifio.

El'Retinoblastoma es un tumor que crece dentro del ojo. Puede estar enuno o
ambos ojos.

Es mas frecuente entre los de 0 a5 afios, aunque algunos casos pueden tener mas edad.

Es un cancer que es curable con sobrevida alta si cuando aparecen los signos y sintomas
acudimos pronto al oftalmélogo. El atraso en la atenciéon y diagnostico pone en riesgo el
ojo, la vision y la vida del nifio/a.

Cuando hay sospecha de que el nifio/a tiene algo diferente en su ojo debemos consultar
lo mas pronto posible para el despistaje en el nivel primario de atencién, quienes nos
van a indicar si tenemos que avanzar al nivel secundario. Si la sospecha es ALTA de que
hay tumor en el ojo o hay dudas de lo que puede estar ocurriendo dentro del ojo se
asignara una cita con el oftalmélogo del nivel especializado.

MNo debe pasar mas de 1 semana entre estas citas
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Primer Nivel: estard alerta a signos y sintomas como: Ojo rojo persistente, inflamacién ocular,
reduccion o aumento de tamafio de uno o ambos ojos, acompafiada o no de lagrimeo,
desviacion de los ojos, brillo blanco en el ojo (leucocoria) visible directamente o reportada en
fotografias, ausencia de reflejo rojo, reduccién de la vision o retroceso de la capacidad visual.
Debe ser referido al segundo nivel de atencién en menos de una semana.

Notas un reflejo o brillo dentro del ojo, como una lucecita o
brillo de ojo del gato (no importa que no sea todo el tiempo)
Desvia los ojos (estrabismo) o se mueven diferente

Tiene inflamacién del ojo

El ojo esta rojo todo el tiempo o con frecuencia

Notas que el ojo esta mas pequefic o mas grande o nacié
con un ojo diferente

No ve bien o empezé a ver mal

Uno o los dos ojos cambiaron de color

S

-

* Nifios de edades de riesgo entre
los 0 a 5 afios *unos pueden salirse
de estas edades

* Comprueban el motivo por el que
consultaron (reflejo blanco, ojo
rojo que no mejora, estrabismo o
movimientos diferentes, diferencia
de tamafio en el ojo, lagrimeo,
cambio de color en uno o los dos
ojos, inflamacion en los parpados,
cambio de la vision )

* Puede evaluar el reflejo rojo y
comparar la diferencia entre los
reflejos de cada uno de ellos

* Pregunta sobre nifios o familiares
con tumor en el ojo o nifios en la
familia que les falte un ojo.

Refiere a una consulta
Segundo Nivel
Maximo 7 dias.
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Consulta por sospecha de tumor ocular o alerta

e Preguntar a los familiares o cuidadores si observan ojo rojo, permanente o intermitente, si
la vision del nino le permite seguir objetos, deambular, si la misma no ha decrecido o tiene
deficiencia entre un ojo y el otro de manera separada.

e Siuno de los ojos tiene mayor tamano que el otro, o después de una inflamacion de los
parpados el ojo cambio de tamafo o color, si el nifo presenta lagrimeo permanente en un
ojo, rechazo a la luz.

e Sialguno ha observado desviacion ocular, o movimientos de los ojos inusuales

e Sien alguna posicion de la mirada han notado una luz, nubecita, brillo, reflejo blanco en el
ojo

e Sial tomar una fotografia con flash observan que el reflejo es diferente entre los ojos

e Sihayantecedentes familiares (padres, abuelos, tios, hermanos) con tumor ocular o que les
falte un 0jo, o que hayan tenido una muerte en la infancia por un problema ocular.

Derivacion

¢ El mismo dia con el segundo nivel de atencidn
¢ No debe transcurrir mds de 1 semana entre la red primaria a la especializada si el nifio presenta tumor
ocular, ya que el tiempo de espera empeora el prondstico visual y de vida.

Segundo Nivel: llevara a cabo cada aspecto prestando atencién a posibilidad de tumor ocular.

Historia Clinica:

+ Antecedentes prenatales Infecciones en el embarazo
( rubeola, zicca, toxoplasmosis y otras)

+ Antecedentes familiares de tumor ocular

+ Tipo de parto. Edad gestacional ( Prematuridad)

Evalaa

* Visidn de cada ojo por separado

* Diferencia alteraciones de tamafio, color del ojo
* Movilidad de los ojos, presencia de estrabismo

* Presencia o Ausencia de reflejo rojo, Leucocoria
* Realiza fondo de ojo (Oftalmoscopia Indirecta )

* Solicita Ultrasonido Ocular y estudios tipo
Tomografia o Resonancia Magnética

Resultados positivos para

inoblastoma ———— Nivel Especializado
o Dudosos

Tiempo de referencia no mayor a 7 dias
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Historia Clinica:
Debe detallarse en los aspectos prenatales y familiares.

Prenatales: antecedentes de infecciones durante el embarazo, enfermedades tipo
toxoplasmosis, zicca, rubeola o citomegalovirus.

Infecciones maternas durante el embarazo.
Edad gestacional, tipo de parto o cesarea.

Antecedentes familiares: historia de cancer ocular en padre o madre, hermanos, tios,
abuelos (factores predisponentes para Retinoblastoma), aunque el porcentaje de
Retinoblastoma hereditario es de menor frecuencia, su presencia supone mayor riesgo de la
enfermedad.

Al nacer: si existe igual tamafio entre ambos ojos, si un 0jo es de coloracion diferente, si
presenta aumento de tamafio corneal, lagrimeo acompafiado de ausencia de reflejo rojo o
presencia de reflejo blanco (leucocoria), nifios con estos signos son confundidos con
Glaucoma congénito y el resultado es el avance o mal tratamiento de la enfermedad.

Documentar el inicio de los sighos y sintomas: proporciona la precision del tiempo de
retraso en el diagndstico y la posibilidad de realizar tratamiento ocular tipo salvamento o
enucleacién, en caso de Retinoblastoma a mayor tiempo entre el inicio de los signos y
sintomas y su diagnostico, peor es el pronostico visual mayor posibilidad de ingresar a
clasificacion de alto riesgo y compromiso en la sobrevida.

Valorara la agudeza visual segun la edad del paciente, realizara reflejo rojo y notara su
diferencia o ausencia o presencia de leucocoria, valorara la desviacién ocular en las nueve
posiciones de la mirada, de contar con oftalmoscopio indirecto realizara fondo de ojo bajo
dilatacion pupilar

Se realizaran estudios complementarios a todos los nifios con sospecha de Retinoblastoma,
ya que en su diagnostico no esta contemplada la biopsia.

*Ultrasonido Ocular modo A y modo B: permite documentar tumor dentro del ojo, conocer
el tamafio y ubicacién del mismo, presencia de desprendimiento de retina, relacion del tumor
con el nervio Optico, presencia o ausencia de calcificaciones intraoculares que son un hallazgo
tipico; ofrece la posibilidad de clasificar segun el tipo de crecimiento al tumor en endofitico,
exofitico, mixto o difuso, o descartar otro tipo de tumoracion ocular como el meduloepitelioma.

*Tomografia Computarizada: estudio que requiere poco tiempo, puede realizarse sin
anestesia y pone de manifiesto calcificaciones intraoculares que son tipicas de retinoblastoma.
No debe ser utilizado como seguimiento ya que las radiaciones emitidas acumulativas pueden
ser determinantes en la aparicion de segundos tumores a nivel de orbita. Se solicita con cortes
milimétricos, en los ejes axiales, coronales, sagitales haciendo énfasis en el nervio éptico y la
linea media para evidenciar posible extension o compromiso a nivel del nervio éptico, y
tumores de linea media como los de la glandula pineal, en caso de Retinoblastoma Trilateral
(tumor en ambos ojos y en la pineal).

*Resonancia magnética: simple y con contraste endovenoso Gadolineo, estudio de alto nivel
gue tiene una correlacion directa con el grado de extension del tumor a coroides, nervio éptico,
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orbita y cerebro. Esta indicado como seguimiento estricto cada 6 meses durante los primeros
afos del diagndstico, sobre todo si el paciente se encuentra en salvamento ocular, ya que
orienta a la posible extension o falla de respuesta del tratamiento. Requiere de la sedacion del
paciente pediatrico para poder obtener imagenes de alta resolucion y por el tiempo que demora
el estudio. Se solicitan cortes milimétricos en todas las proyecciones; cortes a mayor tamafio
son poco concluyentes con el tamafio de la lesién o de la extension tumoral.

Estos estudios son emitidos con un informe, el oftalmélogo especializado, asi como los
pediatras oncélogos especializados en retinoblastoma estan capacitados para la lectura e
interpretacion de las imagenes, de ser necesario se solicitara una nueva valoracién por parte
de los radi6logos especialistas.

Respuesta: de no tener el diagnoéstico por la segunda red, todos los pacientes seran
referidos al centro especializado, donde se les realizara examen oftalmolégico completo y/o
valoracion bajo sedacion para conocer si es retinoblastoma o sus diagnésticos diferenciales:
Enfermedad de Coats, Retinopatia de la prematuridad, fibras mielinicas, hamartomas de
retina, pliegues falciformes, persistencia de vitreo primario, coloboma, uveitis, entre otras).

Los padres o representantes legales recibiran instrucciones precisas del lugar y dia a acudir,
recibiran informe respectivo de la referencia, en este punto la red secundaria debe haberse
comunicado con la red especializada dada la emergencia que significa el diagnéstico definitivo.

Nivel Especializado

El nivel especializado consta de un equipo multidisciplinario conformado por el oftalmélogo
especializado en tratamiento de retinoblastoma, oncdélogo pediatra, patélogo ocular,
radioterapeuta, terapeuta ocupacional y equipo de psiquiatria o psicologia.

Esta unidad especializada cuenta con los equipos oftalmologicos necesarios (lampara de
hendidura, autorefractor, tonémetro pediatrico, oftalmoscopio directo e indirecto, lente de 20 y
28 Dioptrias); debe contar con un quir6fano activo semanalmente manejado por un
anestesiblogo pediatra con capacidad de proporcionar anestesia general a pacientes entre los
0 a 5 afios. La evaluacion bajo anestesia se realiza a todos los pacientes con sospecha
elevada de Tumor Ocular, y consiste en la dilatacién de la pupila para valorar el fondo de ojo
en toda su extension, lo cual es dificil en el consultorio por ser pacientes pediatricos, y a que
el &rea periférica de la retina requiere indentacion escleral para acercar la periferia y descubrir
tumores en esta zona. La Retinocamara es un equipo fotografico pediatrico con el cual se
obtienen imagenes de todo el fondo de ojo, permite el seguimiento objetivo de la evolucién de
los tumores que estan recibiendo tratamiento. Permite mostrar las imagenes a los padres y
pediatras oncdlogos con fines académicos y comprobatorios de evolucién, sirve ademas para
discusién de casos en las redes entre otros centros y/o paises para interconsulta de casos
dificiles. Los nifios con diagndstico de retinoblastoma deben ser valorados bajo sedacién cada
mes 0 maximo cada 6 semanas 0 menos si estan recibiendo salvamento ocular con laser diodo
(Termoterapia Transpupilar o crioterapia) o inyeccion de quimioterapia intravitrea.

De cada valoracién oftalmoldgica el familiar recibe un informe médico que es remitido al
oncologo pediatra para conocer la evolucion del caso.

Los casos avanzados de retinoblastoma que no clasifican para recibir salvamento ocular,
recibirdn quimioterapia sistémica previa si el caso lo amerita, o se derivan a cirugia. La cirugia
consiste en la enucleacién del globo ocular (remocion completa del 0jo), con margen extenso

9
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de nervio 6ptico, es realizada por el oftalm6logo especialista en retinoblastoma, bajo anestesia
general. Enuclear a un nifio requiere de experiencia por lo pequefio del area de la 6rbita y la
dificultad que impone el corte del nervio Gptico a medidas optimas (10 a 15 mm). Durante la
enucleacién se coloca un implante que va a permitir el crecimiento de la 6rbita en el nifio y un
conformador ocular, posterior a la cicatrizacién adecuada del fondo de saco es remitido al
especialista protésico quien elabora la protesis; a medida que el nifio crece ameritara
reemplazos consecutivos.

El pat6logo ocular practica la biopsia al globo ocular extraido, para reportar el estadio del
tumor, presencia o no de hallazgos de alto riesgo como son: invasién masiva de la coroides,
infiltracién posterior a lamina cribosa, nervio positivo a tumor; la red especializada al conocer
en que clasificacion se encuentra el globo ocular enucleado decide si el nifio amerita recibir
tratamiento quimioterapico sistémico y/o radioterapia externa.

Todos los nifios con diagndstico de retinoblastoma contindan un seguimiento mensual por la
red especializada durante el primer afio del diagndstico, al segundo afio de no tener nuevos
tumores se espaciara su control a cada 2 meses, y al tercer afio cada 3, luego cada 4 meses.
Si se reporta recaida tumoral en un ojo deben volver al esquema inicial de seguimiento, y
retomar valoraciones seguidas por el oncélogo pediatra, mas adn si es su Unico ojo. Todos los
pacientes que han sido enucleados deben ser valorados de por vida cada 6 meses después
de los 5 afios y reportar cualquier cambio a la red especializada. Todos los pacientes
enucleados de un ojo deben usar de por vida lentes protectores con cristales especiales.

El consejo genético y pruebas genéticas son de valor importante para estos pacientes por la
posibilidad de segundos tumores a lo largo de su vida y la posible transmisién a su
descendencia.

10
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CENTRO DE ONCOLOGIA OCULAR IOLR CARACAS

El centro de oncologia ocular, Unica institucion especializada en Venezuela, esta instalada
en el Instituto Oncol6gico Dr. Luis Razetti parroquia San José cotiza Caracas. Su objetivo
principal es dar atencion gratuita oftalmolégica a pacientes con diagnéstico y /o sospecha de
cancer ocular. Esta dotado de equipos y herramientas técnicas y personal capacitado que
permiten tratamiento de salvamento ocular para pacientes con diagndstico de retinoblastoma.

Atiende a pacientes desde los 0 afios de edad referidos desde todos los estados del pais

11
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