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Abstracto:

Introduccién. El retinoblastoma(RTB) es la neoplasia maligna primaria del ojo mas frecuente en la
infancia, con el advenimiento de nueva técnica de radioterapia asi como el desarrollo de nuevos
agentes quimioterdpicos la sobrevida de estos pacientes se ha incrementado. Esta es tan alta como un
100% para los estadios iniciales, sin embargo, el abandono al tratamiento médico ocupa el 28% en el
Instituto Nacional de Pediatria S8 (INP), motivo por el que intentamos conocer las causas y/o
factores que predisponen este evento.

Material y Métodos. Se investigé el nivel socioeconémico de las familias, la procedencia. asi como el
drea de origen{urbana o rural) y el estado clinico patolégico.

Resultados. Et abandona puede ser temprano o tardio, se presenta en estadios avanzados al momento
del diagnostico, en los pacientes con evolucion prolongada de los sintomas antes det diagnéstico, a la
falta de buena respuesta terapéutica inicial asi como a carencia de los medios econdmicos para tener
acceso a la atencién médica.

Conclusion. El instalar un programa de evaluacion de riesgo del abandono, asi como un diagnéstico
temprano disminuira enérgicamente este factor de riesgo.

Palabras Clave: Retinoblastoma, abandono factores de, escala de riesgo.




Abstract.

Introduction: Retinoblastoma (RTB) is the most frequent malignant primary neoplasia of the eye
in chilhood. Survival in early stages could be up to 100% of the cases. Howewer, the abandoment to
the medical follw up causes 28% of the therapeuctic failure at the RTB treatment in the INP. We
studied the possible factors that causes the abandoment in these patients.

Material and Methods: We searched the sociocultural level,the state of birthplace,urban or rural,the
distance from home to the hospital, there the clinical-pathological stage.

Conclusions: We concluded that abandonment could be early and late on time. Most common in
advanced stage at time of diagnosis, to lack of initial response treatment as well as the abscence of
financial resources for medical care. We think that a nisk scale would be useful in avoiding
abandonment of these children.

Key words: retinoblastoma. abandonment, risk scale.




Introduccién.

El Retinoblastoma (RTB) es la neoplasia maligna primaria del ojo mas frecuente en la
infancia(i),0cupa el segundo lugar de los ingresos al departamento de oncologia del INP solo
precedida de las leucemias agudas linfoblisticas(2). Tiene un origen mixto, esporéddico y hereditario,
se presenta antes de los 5 afios de edad, con una media de 30 meses, iniciando 1a sintomatologia con
leucocoria, estrabismo, proptosis. Su tratamiento esta basado en terapia multimodal (cirugia,
quimioterapia y radioterapia con duracién de 1 a 9 meses dependiendo de el estadio(3,4).

El factor prondstico mas importante del RTB es el estadio(5), el cual estd directamente
relacionado con el tiempo de evolucion antes de recibir atencién especializada. La sobrevida va desde
el 100% para estadio retiniano, hasta un 12% en estadios metastasicos(6). Es notorio resaltar que en
estadios Tetiniano v ocular la enfermedad es curable en un alto porcentaje de los casos en nuestro
medio.

Material y Métodos.

Se revisaron los expedientes clinicos de los pacientes del INP desde 1974 hasta 1994, en busqueda
de Estado de procedencia, Municipio(rural o urbano) clasificacion socioeconomica la cual se lleva a
cabo por personal del departamento de Trabajo Social (Cuadro 1), que evalia el sitio de procedencia,
el ingreso mensual familiar, ei numero de personas que habitan la casa, el material del cual estd
hecho,(} al 10), Iz edad al diagnostico en meses cumplidos, el tiempo de evolucion la estadificacion
clinico - quirirgica de Pratt (7), (Cuadro 1I) y el estado clinico del paciente a la ultima consulta. Se
estudié a los pacientes en dos grupos divididos arbitrariamente por el estado de la enfermedad al
momento de 1a altima consulta en: abandono con actividad tumoral{ ACAT) y abandono sin actividad
tumoral{ ASAT) definiendo como actividad tumoral aqueilos pacientes con enfermedad medible
posterior a la enucleacion o pacientes en estadios avanzados de RTB (orbitarios y/o metastasicos) que
recibieron menos del 50% del tratamiento planeado.




Resultados.

Se encontraron 448 expedientes clinicos con ¢l diagndstico de RTB, en 20 afios, todos ¢llos con el
diagnéstico clinico y anatomopatolégico de RTB. Abandonaron el tratamiento médico ylo
seguimiento 128 pacientes significando 28% del total de los pacientes con RTB. De estos, el 83%
tenian clasificacién de 1 de trabajo social del INP; o estaban exentos de pago dado el nivel
socioeconémico que tenfan las familias de estos nifios p < 0.00001. (Figura 1). En la distribucién por
sexo no hubo ninguna diferencia; masculinos 66, femeninos 62, con una relacién M:F (1.06:1.0). La
relacién para todo el grupo fue M:F 1.08:1.0. En cuanto al lugar de procedencia 83 casos (66%)
fueron provenientes del medio rural y 43 urbano(34%) siendo significativa la diferencia (p=0.004).
En la distribucién por Estado de la Republica ,el cual provenian el rango de abandono, fue del 9-57%
con una media de 40% y una desviacién estindar del 20% para los pacientes nacidos en la Republica
Mexicana. Se ingresé un paciente mexico-americano nacido en California el cual abandond. No existié
correlacion entre distancia del D.F. al Estado de origen y mayor abandono, sin embargo el D.F. fue el
sitio geografico que menor proporeidn de abandonos presentd con un 9% en relacion al Estado de
Jalisco con un 60% de abandonos.(Figura 2). Se registré el tiempo de evolucion antes del diagnéstico
tanto para el grupo control(6 meses mediana) como para el grupo con abandono encontrando un
rango de 1 a 24 con una mediana de 10 meses siendo estadisticamente significativo
y correlacionando mayor abandeno a mayor tiempo de evolucidn de los sintomas antes del
diagndstico p=0.001.(Figura 3). Dividimos a los pacientes en este estudio por tipe de abandono en
cuanto a la actividad tumoral, en pacientes con actividad tumoral al momento del abandono (ACAT) v
pacientes que no tenian datos medibles de actividad tumoral{ASAT) en el momento que perdimos el
seguimiento de estos. Se registraron 77(60%) ACAT y 51(40%) pacientes ASAT, p=0.07 al momento
del abandono(Cuadro II1).

E135% (27/77) de los pacientes ACAT lo hicieron del dia de Ia primer consulta en este Instituto al dia
30. El resto de los abandonos por actividad tumoral tuvo un patrén constante a lo largo de los meses.
De estos 27 enfermos el 55% no aceptd tratamiento médico ni quinirgico vy el resto fueron
diagnosticados como estadios avanzados(enfermedad bilateral, orbitaria y/o metastasica). No hubo
relacion en el tipo de poblacion de los pacientes rurales (16) y urbanos (11).

Los pacientes que ASAT presentaron 2 picos de abandono importante en los 2 primeros meses y
posteriormente a la finalizacion del tratamiento.(Figura 4).

Se investigd el abandono por estadios clinicos-quinirgico segun la clasificacion de Pratt presentando
la siguiente distribucidn para toda la serie del INP.Para el estadio I 3/7 pacientes, II 43/237 casos, II1
44/96 pacientes, IV 28/61 pacientes y para los pacientes no clasificables 10/13 pacientes p< 0.01
{Cuadro III).

Establecimos dos tipos de abandono de acuerdo al tiempos en el que éste ocurre; temprano antes de
los 2 meses de tratamiento y el tardio que se presentd posterior a los 2 meses.

El 10% de la serie no aceptd ningiin tipo de tratamiento médico-quinirgico abandonando el
seguimiento automaticamente. El 43% abandond posterior a los 2 meses y antes del afio y el 22%
restante lo hizo durante la vigilancia y/o recaida.(Figura 5).El abandono posterior al inicio del
tratamiento permanece constante en un promedio de 6 casos/mes.




Discusiéa.

El retinoblastoma ocupa el primer lugar de los ingresos por neoplasias solidas al Instituto Nacional
de Pediatria, motivo por demés interesante para estudiar esta entidad. El abandono al tratamiento
meédico ocupa en nuestro medio un factor importante para el fracaso terapéutico de entidades que
tienen altos porcentajes de curacion. Este tema ha sido ya revisado por investigadores de paises
desarrollados, incluso sugiriendo la realizacion de leyes que regulen el abandono consentido al
tratamiento(8).Crespo(9) reporta una serie basada en adultos, donde se refiere que la causa principal
de abandono de el tratamiento esta relacionado con el abandone deliberado.

Muiltiples reportes de otros paises muestran sobrevidas elevadas de enfermos con RTB (10), en los
que quiza no cuentan con abandono al tratamiento-seguimiento médico problema importante de salud
ptiblica en nuestro medio. Es bien conocido que el factor prondstico para la curacién del RTB es de
forma exclusiva el estadio, sin embargo, nosotros podemos inferir que otro tipo de factores afectan

la sobrevida de este grupo de pacientes, tal como el abandono al control y/o tratamiento médico que
en esta serie es mds importante que la afeccion orbitaria versus enfermedad solo limitada al ojo. Dado
que perdemos por razones distintas a la enfermedad, hasta un 28% del 100% tedrico de pacientes a
curar.

Este punto va ha sido tratado por otro autor nacional{11) que demuestra que los pacientes tienen un
porcentaje de abandono importante probablemente debido al nivel socioeconémico asi como

a la distancia que estos pacientes tienen que recorrer para tener acceso a atencion especializada.
Nuestra serie no documenta la distancia como factor primordial de abandono, ya que el Estado de
Meéxico presenta mayor porcentaje de abandono por Estado que otros mds lejanos a este Instituto.

Si analizamos al grupo por la clasificacion social que recibieron estos enfermos, es evidente que la
clasificacién social baja es el factor prondstico mAs importante para el abandono al tratamiento.El
83% de los enfermos sus familiares, perciben ingresos menores de un salario minimo, condicidn
indispensable para adquirir los medios necesarios de obtencidn de salud, sobretodo por el alto costo
de los farmacos antineopldsicos.

El paciente de medio rural tiene un porcentaje de abandono superior al de origen urbano, p=0.004
lo cual probablemente ticne relacién directa al status econdmico, la falta de servicios médicos
adecuados, y el desconocimiento de la informacion médica indispensable.

El tiempo de evolucién natural entre la aparicién de los sintomas y el diagnéstico es directamente
proporcional al estadio, por lo que al retardar el tiempo de la primera consulta observamos estadios
mds avanzados de forma automética es un factor importante para el abandono ya que sélo el 0.04%
de los pacientes con estadio retiniano abandonan el tratamiento, comparado AL 45% de los pacientes
con estadio avanzado.No obstante, el médico también esta involucrado directamente en el proceso de
abandone, dado que su papel de difusor de la cultura médica a la poblacion abierta, ne se ha realizado
para esta enfermedad que diagnésticada en sus estadios iniciales es curable en el 100% de los casos
con preservacioén de la visién. El 10% de los pacientes que abandonaron el tratamiento no aceptaron
ningtin tipo de tratamiento, responsabilidad compartida de la relacién médico-paciente, dade que el
médico no tuvo la capacidad de transmitir la conveniencia de recibir alguna de las modalidades
terapéuticas existentes para esta enfermedad.




Proponemos una escala de puntaje para predecir en grupos de riesgo, aquellos pacientes que tienen
probabilidad de abandono al tratamiento-seguimiento médico. Lo que permitirda una deteccién
temprana de los pacientes con riesgo a los cuales se intentara brindar apoyo multidisciplinario mas
estrecho dependiendo del caso particular para cada familia de pacientes afectados (cuadro iV). Con el
objetivo de tener mayor control por parte del departamento de Trabajo Social es disminuir el
porcentaje de abandono tedricamente a cero, con lo cual la probabilidad de curacién se verd
incrementada en forma importante,

Conclusiones.

El estrato socicecondmico. el tiempo de evolucidn de los sintomas antes del diagnéstico, el estadio
clinico de la enfermedad y la procedencia del medio rural son factores definitivos para el abandono a
la terapéutica médica no solo del RETINOBLASTOMA, si no de otras neoplasias en pediatria en
nuestro medio.

El incremento al apoyo por fundaciones de ayuda no gubernamental, el crear conciencia de este
problema a las Instituciones de Salud, asi como al grupe médico y la comunidad, la difusion del
conocimiento de la enferrnedad, el establecimiento de programas de deteccién temprana en la
poblacién de menores de 5 afios y la deteccién de pacientes en riesgo de abandono son soluciones a
este grave problema de satud.




FIGURA 1
DISTRIBUCION POR CLASIFICACION
SOCIAL LOS PACIENTES CON ABANDONO
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FIGURA 2
PORCENTAJE DE PACIENTES POR ESTADO
DE LA REPUBLICA CON ABANDONO
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FIGURA 3
MESES DE EVOLUCION ANTES DEL DIAGNOSTICO
Y ABANDONO DEL TRATAMIENTO
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FIGURA 4
DISTRIBUCION DE PACIENTES CON ABANDONO
SIN ACTIVIDAD TUMORAL
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FIGURA §
TIEMPO EN MESES DE ABANDONO AL
TRATAMIENTO
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CUADRO!
CLASIFICACION SOCIOECONOMICA DE TRABAJO SOCIAL DEL INP. SS (jul92)

INGRESOS EN NUMERO DE MIEMBROS DEPENDIENTES ECONOMICAMENTE
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CUADRO Il
ESTADIFICACACION CLINICO/QUIRURGICA DE PRATT (7)

ESTADIO |
a) OCUPA UN CUADRANTE O MENOS
b) OCUPA DOS CUADRANTES O MENOS
c) OCUPA MAS DEL 50% DE LA RETINA

ESTADIO |l
a) CON SIEMBRAS EN EL VITREO
b} CON EXTENSION A LA CABEZA DEL N.OPTICO
c) CON EXTENSION A LA COROIDES
d) CON EXTENSION A CORIODES Y BASE DEL N.CPTICO

ESTADIO llI
a) AFECCION MAS ALLA DEL CORTE DEL N.OPTICO
INCLUYE EXTENSION SUBARACNOIDEA
b) EXTENSION ATRAVES DE LA ESCLERA HACIA ORBITA
¢) EXTENSION A COROIDES Y MAS ALLA DEL CORTE DEL N.OPTICO
d) EXTENSION DE ESCLERA HAC!A LA ORBITA Y N.OPTICO MAS ALLA DEL
CORTE.
ESTADIO IV
a) EXTENSION AL SNC
b) AFECCION A TEJIDOS BLANDOS Y/O HUESO
c) EXTENSION A MEDULA OSEA




CUADRO il
DISTRIBUCION DE ABANDONO POR ESTADIO

ESTADIO TOTAL DE ACAT ASAT TOTAL %DE
PTS CON ABAN- ABANDONO
RTB DONQOS { POR ESTADIO
i 41 1 2 3 7
Il 237 15 28 43 18
]! 96 27 17 44 45
v 61 24 4 28 45
NC 13 10 0 10 76
p< 0.01
TOTALES 448 77 51 (11%) | 128 (28%)
(17%)

PTS:Pacientes.RTB:RetinoblastomaACAT:Abandono con actividad tumoral.

ASAT:Abandono sin actividad tumoral




CUADROIV

ESCALA DE PUNTAJE PARA EVALUAR EL RIESGO DE

ABANDONO AL TRATAMIENTO

DE PACIENTES PEDIATRICOS CON PADECIMIENTO

HEMATO/ONCOLOGICO.

VARIABLE VALOR PUNTOS

CLASIFICACION SOCIOECONOMICA |0 2
1 2
>1 0

TIEMPO DE EVOLUCION EN MESES | 0-3 0
4-6 1
7-9 2
10-10 3
>12 4

PROCEDENCIA URBANA 0
RURAL 1

ESTADIO RETINIANO 1

CLINICO

QUIRURGICO
OCULAR 2
ORBITARIO 3
METASTASICO |4
NO CLASF. 5

TOTALES

ESCALA DE CALIFICACION

RIESGO ALTO 10-15
RIESGO INTERMEDIO 6-9

BAJO RIESGO 1-5
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