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RESUMEN

Introduccidn: El cancer en los nifios puede ser dificil de diagnosticarse en el primer nivel de
atencion por diversas causas. El indice de sospecha tiende a ser bajo por lo que el
diagnéstico se ubica al final de una larga lista de padecimientos de mayor frecuencia. Otro
factor importante es la forma de presentacion ya que se trata generalmente de signos y
sintomas que usualmente no son especificos y pueden encontrarse en muchas
enfermedades comunes de los nifios (fiebre, dolor, cefalea, fatiga, pérdida de peso, vomito,

etc).

El tiempo de retraso en el diagndstico ha sido evaluado en algunos estudios principalmente
en Reino Unido, Estados Unidos y Suecia con diversos hallazgos, unos de los mas
importantes son la relacién entre el mayor retraso con la edad de los nifios, siendo los de
mayor edad los de diagnéstico mas tardio, el tipo de tumor, generalmente los tumores de
sistema nervioso central y los tumores 0seos, la edad de los padres, nimero de médicos

consultados y otras caracteristicas sociodemogréaficas como la religion y lugar de residencia.

Se ha propuesto incluso que existe una triada de parametros que se afectan uno a otro: la

edad del nifio, el tipo de tumor y el sitio anatémico.

Cuando se analizan las variables relacionadas al sistema de salud los factores de mayor
relevancia son el nivel de atencién (mayor retraso en clinicas de primer nivel de atencion), la
especialidad del médico (menor retraso en pediatras), el nUmero adicional de médicos a los
gue el paciente visité y el nUmero de visitas al médico (a mayor nimero de médicos y a

mayor nimero de visitas médicas mayor retraso).

Objetivos: Determinar el retraso en el diagnostico (Tiempo entre el inicio de los sintomas y
el diagnéstico), el retraso de los padres (Tiempo entre el inicio de los sintomas y la primera
visita al meédico), el retraso en la referencia (Tiempo entre la visita al primer médico y
referencia al oncélogo) vy el retraso del sistema de salud (Tiempo entre la primera visita al
médico y el diagndstico) y realizar un analisis con diversas variables sociodemogréficas y
referentes a atencién médica para determinar la presencia o ausencia de correlaciones

significativas.



Material y métodos: Se realiz6 un estudio retrospectivo, observacional, transversal y
descriptivo en el Servicio de Oncologia Pediatrica del Hospital General del Centro Médico
Nacional La Raza. Se incluyeron pacientes entre los 0 y los 15 afios 11 meses de edad cuyo
diagnéstico de cancer hubiera sido realizado en la unidad en el periodo comprendido de
enero a diciembre 2010. Se revisé su expediente clinico para obtener los siguientes datos:
nombre completo, edad al inicio de los sintomas, sexo, lugar de residencia, edad y
escolaridad de los padres, tipo de familia y niumero de hijo que se ocupa dentro de la misma,
ingreso familiar, religién, diagndstico definitivo, region anatomica y aparato o sistema
afectado, si debuté como urgencia oncolégica y las fechas en que iniciaron los sintomas, en
gue se acudid la primera vez a recibir atencion médica, la primera visita al oncdélogo,
cirujano-oncoélogo u ortopedista y fecha de reporte histopatolégico, asi mismo el medio inicial
de atencion, especialidad del primer médico, numero total de médicos consultados y de
instituciones.Se excluyeron aquellos pacientes en lo que no fue posible obtener toda la

informacion necesaria en el expediente clinico o no se logré localizarlos via telefonica.

Andlisis estadistico: Para las variables catego6ricas dicotbmicas se establecieron las
medias y se aplico la prueba de T de Student para probar si las diferencias entre éstas eran
significativas con un intervalo de confianza (IC) de 95% por lo que tuvieron significancia
estadistica aquellas cuya p fue<0.050.Para las variables no dicotbmicas se aplicaron
pruebas de analisis de varianza (ANOVA) para determinar la heterogeneidad de las medias,
se determiné si para cada grupo las medias de cada una de las variables dependientes

eran heterogéneas, es decir si sus diferencias eran significativas (p<0.05).

Resultados:De la muestra de 72 pacientes, 36 (50%) fueron del sexo femenino y 36 (50%)
del sexo masculino, con relaciéon 1:1 en cuanto a presentacién de cancer global. Rango de
edad de 3 meses a 15 afios y promedio de 7.45 afios. La edad promedio de la madre fue de
32.39 afios (17-48, D.S. 7.56) y del padre 35.79 afios (19-65 afios, D.S. 8.89).

Agrupando las variables sociodemogréficas, la mayor parte de los pacientes ocuparon el
primer y tercer lugar en nimero de hijo con 26 (36.1%) y 22 (30.5%) respectivamente, asi
como formar parte de una familia nuclear (n=47, 65.3%), la escolaridad en ambos fue en
promedio secundaria para ambos padres (n=31, 43.1%), el mayor porcentaje de la poblacion
con residencia en el DF y area metropolitana (n=57, 79.2%), el ingreso mensual mas

frecuente dentro del rango $5,001-$10,000 (n=34, 47.2%), mas predominante la religién



catblica (n=68, 94.4%). En la atencion médica el primer contacto mayoritario fue el médico
familiar (n=33, 45.8%), en institucion publica (n=48, 66.7%) y el niamero promedio de
médicos e instituciones consultados fue de 4.58 y 3.46 respectivamente. Los tiempos
transcurridos en el caso de retraso de los padres fueron en promedio 12.22 dias (1-365), el
retraso en la referencia al oncologo o especialista de 108.3 dias (1-1730), retraso del
sistema de salud de 132.9 dias (3-1825), y el retraso diagndstico de 110.97 dias (3-575). El
area anatémica afectada en frecuencia en orden descendente fue cabeza (n=25, 34.7%),
abdomen (n=14, 19.4%), cuello (n=10, 13.9%), pelvis (n=8, 11.1%), extremidades inferiores
(n=7, 9.7%), genitales (n=5, 6.9%), torax (n=2, 2.8%) y extremidades superiores (n=1,
1.4%), presentaron debut como urgencia oncoldgica 15 pacientes (20.8%).El linfoma y otras
neoplasias del sistema reticuloendotelial ocupé el primer lugar en frecuencia con 21 casos
(29.1%) los tumores del SNC el segundo con 16 casos (22.2%), el tercero los tumores de
células germinales, trofoblasticas y otras gonadales en 12 casos (16.7%), el cuarto los
tumores 0seos (n= 7, 9.7%) el quinto los tumores renales (n=6, 8.3%), el sexto con igual
namero de casos los tumores hepéticos y los de tejidos blandos (n=3, 4.2%), el séptimo
otras neoplasias malignas inespecificas con 2 casos (1.4%), y el octavo los carcinomas y
otras neoplasias epiteliales asi como el retinoblastoma, ambos con un solo caso registrado
(1.4%).

Se encontrd diferencia estadisticamente significativa (p=0.047) en el retraso diagnéstico
respecto al medio inicial de atencion, siendo mayor en el publico con promedio de 126.10
dias vs 80.71dias en el privado (diferencia de 45.396 dias). Se concluy6 que el retraso es
mayor en los pacientes que se ubican por debajo del segundo lugar en el nimero de hijo
(p=0.000), en caso de acudir a cuatro médicos o0 mas (p=0.000) y 3 instituciones de salud o
mas (p=0.000). En cuanto al aparato o sistema afectado (p=0.000) el retraso de los padres
fue menor en caso de afectar el sistema musculoesquelético (y 2.92 dias) y en orden
ascendente el sistema reproductor (y 5.10 dias), linfohematopoyético (y 5.13 dias), digestivo
(x 5.50 dias), urinario (x 9.82 dias), SNC (x 11.78 dias) y por Gltimo endocrino (y 197.5
dias). El diagnéstico final se retras6 mas en caso de afectar sistema endocrino (3 290.5
dias), seguido de linfohematopoyético (y162.38 dias), SNC (y 113.50 dias),
musculoesquelético (y 95.62 dias), digestivo (y 92.67 dias), reproductor (y 64.20 dias) y el
de mas pronto diagnostico cuando se afectd sistema urinario (y 46.71 dias), con p=0.000.

No existid relacion entre las demas variables.



Conclusiones: Existe un promedio global de 3.7 meses, posiblemente en relacion con que
el médico generalmente tiene un indice de sospecha bajo. Probablemente juega un papel
importante en la pronta solicitud de atencién médica la afectacion de la funcionalidad de
alguna parte del individuo ya que acudieron de forma mas temprana a algun servicio de
salud los casos donde se involucraba el sistema musculoesquelético. Es necesario mejorar
e implementar medidas en los servicios de atencion ya que el mayor retraso fue en el medio

publico y entre mayor nimero de médicos e instituciones consultadas.



Antecedentes
El cancer en la infancia

El cancer en nifios aunque es una enfermedad relativamente rara pues se considera que 1
de cada 600 nifios puede desarrollar cancer hacia los 16 afios de vida, y aunque soélo
representan entre el 1 y el 5% del total de las neoplasias en la poblacién con cancer; en
algunos paises, las neoplasias han llegado a constituir la primera o segunda causa de
mortalidad en la poblacion de 1 a 15 afios (1). Se estima que cada afio por cada 100,000
personas menores de 21 afos, 16 son diagnosticadas con cancer. Actualmente cerca del

80% de los nifios con cancer lograran sobrevivir a largo plazo (2).

Algunos autores han sefialado que la incidencia de cancer en los nifios difiere en funcién del
pais o region que se estudie. En un estudio realizado por Parkin et al., se encontré que la
tasa anual de incidencia general varia de 100 a 150 casos x 10° nifios. Sin embargo, en
paises en vias de desarrollo se han notificado tasas de 45 casos x 10° nifios que hacen
sospechar que hay un importante subregistro (3). En los Estados Unidos la incidencia
asciende a 137 en la poblacion de raza blanca y a 121 en la de raza negra; en Inglaterra, a
109; en Francia, a 137; en ltalia, a 141; en Dinamarca, a 138; y en paises latinoamericanos
varia de 91 a 106 (1).

En México existen pocos datos epidemiolégicos sobre las neoplasias en los nifios. Durante
10 afios (1982-1991) se realizé un estudio multicéntrico de incidencia en la poblacién de
nifios menores de 15 afos residentes del Distrito Federal (D.F.), en el que se revisaron los
archivos clinicos de los principales hospitales del D.F. que atienden a nifios con cancer. Se
encontré una tendencia general al incremento, ya que la tasa para 1982 fue de 24.08 y para
1991, de 71.7; se encontrd la misma tendencia en ambos sexos y una razén hombre:mujer
de 1.4. En 1991, la mayor incidencia fue la del grupo de 1 a 4 afios, seguidas de la de los
menores de un afio, los de 5 a 9y, por ultimo, los de 10 a 14 afios (tasas de 91.7, 81.7, 69.3
y 50.5, respectivamente). Asimismo, se identificd el patron latinoamericano de neoplasias en
niflos: ocupan el primer lugar las leucemias, a las que siguen los linfomas y los tumores de
SNC (4).

En otro estudio realizado por el mismo grupo de investigacion, pero ahora exclusivamente

en nifios derechohabientes del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) residentes en el
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D.F., se reevalud el diagnostico histopatolégico de las neoplasias solidas. Se encontré una
incidencia de 94.3 para 1992 y 1993, mayor en el sexo masculino (114.6) que en el
femenino (68.6) con una razén hombre:mujer de 1.6. También se definid el patrén
latinoamericano de neoplasias en nifios. La incidencia por grupos de edad fue como sigue:
en los menores de un afio, de 97.6; en el de 1-4 afios, de 104.8; en el de 5-9 afos, de 81.8
y en el de 10-14 afos, de 96.4. Asimismo, en 54% de las neoplasias soélidas los estadios Il
y IV fueron los mas frecuentes. En cuanto a la incidencia por delegacion administrativa del
IMSS en el D.F., la mayor incidencia ocurrié en las delegaciones que se encuentran en el

sur de la ciudad (5).

En un estudio multicéntrico reciente en nifios derechohabientes del IMSS, residentes de 11
estados de la Republica Mexicana durante dos periodos de registro, se analizaron 2,663
casos de cancer en nifios registrados en forma prospectiva en los principales Centros
Médicos Nacionales del IMSS, en el periodo de 1996 a 2002 de los cuales 1957 (73.5%)
correspondieron al periodo 1996-2002 en el Hospital de Pediatria del CMN Siglo XXl vy el
Hospital General del CMN La Raza, y 706 (26.5%) para el periodo 1998-2000 en los CMN
restantes. Los mayores niumeros de casos nuevos correspondieron al Estado de México y al
Distrito Federal, con 838 y 734, respectivamente. En relacion con el tipo de neoplasias en
general, los tres primeros lugares los ocuparon las leucemias (frecuencia entre 31.6 y
51.4%, Nuevo Ledn y Estado de México), los tumores del sistema nervioso central
(frecuencia entre 8.8 y 18.8%, Puebla y Sonora) y los linfomas (frecuencia entre 2 y 16.8%,
Yucatan y Guerrero). Sélo en Jalisco y Yucatan, el segundo y tercer lugar lo ocuparon los
tumores 6seos (10.5%) y los tumores de células germinales (9.8%), respectivamente. En
relacion con el estadio al diagndstico, s6lo se pudo obtener en 592 casos y en forma general
67.4 % fue diagnosticado en estadios avanzados (llI-1V), los cuales fueron encontrados en
mas de 50 % en nueve grupos de tumores, y en forma especifica los retinoblastomas
tuvieron la frecuencia mas baja de estadios avanzados (43.1%) y los tumores del sistema

nervioso simpatico la mas alta (96.2%) (6).
El retraso en el diagnéstico del cancer infantil

El cancer en los nifios puede ser dificil de diagnosticarse en el primer nivel de atencidén por
diversas causas. El indice de sospecha tiende a ser bajo por la rareza de la enfermedad por

lo que el diagnostico se ubica al final de una larga lista de padecimientos de mayor
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frecuencia. Otro factor importante es la forma de presentacién ya que se trata generalmente
de signos y sintomas que usualmente no son especificos y pueden encontrarse en otras
enfermedades mas frecuentes de los nifios (fiebre, dolor, cefalea, fatiga, pérdida de peso,

vomito, etcétera) (7).

El tiempo de retraso en el diagnéstico (intervalo entre el inicio de los sintomas y su
diagnéstico) ha sido evaluado en algunos estudios principalmente en Reino Unido, EUA y
Suecia con diversos hallazgos, el mas importante es el que ha relacionado el retraso en el
diagnéstico con la edad de los nifios, siendo los de mayor edad los de diagnostico mas
tardio. Los tumores relacionados con un mayor retraso en el diagnostico son los tumores de
sistema nervioso central y el Sarcoma de Ewing. Ademas de los factores asociados al
abordaje diagnéstico y formas de presentacion de los nifilos con cancer en el primer nivel de
atencion intervienen muchos otros relacionados con procesos administrativos, econémicos,

culturales vy sociales (7).

Saha et al, en Inglaterra, analizaron el retraso en el diagndstico de cancer en un estudio
restrospectivo de 1982 a 1990 de todos los pacientes de 0 a 15 afios de edad en el Royal
Hospital for Sick Children, Edimburgo; participaron 184 nifios (78%) de los 236 con
diagnostico de cancer puesto que no en todos pudo determinarse con precision el inicio de
los sintomas. No encontraron diferencias significativas en el tiempo de retraso segun el
sexo, la edad resulté ser un predictor significativo estableciendo que una mayor edad se
relacionaba a un retraso mucho mayor. EI menor retraso lo presentd el nefroblastoma con
un promedio de 2.8 semanas, posteriormente la leucemia aguda con 5.0 semanas, el
neuroblastoma con 5.4 semanas, el rabdomiosarcoma con 6.7 semanas, los tumores 6seos
y el linfoma con 8.4 semanas, el mayor retraso lo presenté el tumor cerebral con 13.3

semanas (8).

También se observaron diferencias relacionadas con la edad, de 2 a 3 afios 4.8 semanas
para el diagnéstico, 0 a 1 afio de 5.5 semanas, de 4 a 5 afios 6.2 semanas, de 6 a 7 afios
6.6 semanas, de 8 a 9 afios 8.6 semanas, de 10 a 11 afios 12.2 semanas y mayores de 12
afos 12.8 semanas. Tanto la edad como el grupo diagndstico tuvieron relacion significativa
con el tiempo de retraso en el diagnostico. Los autores no encontraron diferencias
significativas al analizar el retraso en el diagnéstico segun el estadio del tumor. Asi mismo,

no encontraron relacion significativa de ninguna de las variables con la superviviencia (8).
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En Suecia, Thulesius et al, estudiaron un grupo de 64 nifios entre el periodo de 1984 a 1995
en un condado con aproximadamente 40,000 nifios entre 0 y 16 afios de edad. Estudiaron el
retraso de los padres (intervalo entre el inicio de los sintomas y consulta al médico), el
retraso del médico (intervalo entre la primer visita y el diagndstico) y el retraso en el
tratamiento (intervalo entre el diagnéstico y el inicio del tratamiento), analizaron también el
retraso en el diagnostico (inicio de los sintomas y diagnéstico) y el retraso del sistema de
salud (primer visita al médico e inicio del tratamiento). La edad media al diagndéstico fue de
7.8 afos. La leucemia se diagnosticé en 39%, tumores cerebrales en 34%, la edad media
fue de 6.6 y 8.3 afios respectivamente. Hubo otras neoplasias que por su ndmero no
permitieron un analisis adecuado. En 68% de los casos la primera consulta ocurrié en
unidades de primer nivel, en 32% en hospitales. En 80% de los nifios con leucemia el
diagndstico se realizo en unidades de primer nivel de atencion, lo mismo ocurrié en 5°% de
los pacientes con tumor cerebral. Los sintomas iniciales mas comunes en la leucemia fueron
la fatiga, infecciones de via aérea superior y fiebre; en nifios con tumores cerebrales cefalea,
vomito y alteraciones de la marcha y vision. El retraso de los padres fue menor a 4 semanas
en la mayor parte de los niflos con leucemia, en contraste, en los nifios con tumor cerebral
esto sucedio solo en 40% de ellos. El retraso del médico fue menor de dos semanas en 17
de 25 nifios con leucemia en contraste con 7 de 21 nifios con tumor cerebral. El retraso en el
diagnéstico fue de 4 semanas 0 menos en 19 de 25 nifios con leucemia y en 6 de 20 nifios
con tumor cerebral. El retraso medio en nifios con leucemia fue de 3 semanas y de 9
semanas en nifios con tumor cerebral. El nUmero promedio de visitas al médico general fue
de 2.3 en niflos con leucemia y de 1.5 en nifios con tumor cerebral. El nUmero promedio de
visitas a un departamento de pediatria fue de 0.1 y 0.6 respectivamente. No encontraron
otras diferencias significativas. Los autores concluyeron que en contraste con otros estudios,
gran parte de los diagnésticos se sospecharon y establecieron en unidades de primer nivel,
con retrasos menores a los publicados en otros paises, aunque solo pudieron establecer
diferencias entre dos grupos de neoplasias (leucemia y tumor cerebral) éstas resultaron
significativas, ocurriendo un menor retraso en pacientes con leucemia, donde a pesar de
manifestaciones clinicas mas generales los médicos cuentan con un acceso inmediato a
estudios hematolégicos como la citometria hematica, mientras que en los tumores
cerebrales el acceso a estudios de imagen (Tomografia Computarizada o Resonancia

Magnética Nuclear) es mas limitado (9).
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En Inglaterra, Feltbower et al, enfatizaron la necesidad de modificaciones en los servicios de
atencion en el cancer infantil sobre todo en relacibn a los cambios administrativos y
geogréficos relacionados por su Sistema Nacional de Salud; considerando un incremento en
la incidencia de esta enfermedad los autores plantearon principalmente mejorar la
disponibilidad de pediatras de practica general haciendo énfasis en el primer nivel de

atencion para asegurar el diagndstico rapido y la referencia oportuna de los pacientes (10).

Haimi et al, realizaron un estudio retrospectivo en lIsrael en 347 nifios entre 0 y 20 afios
diagnosticados con cancer (excluyendo pacientes con leucemia) en el Centro Médico
Rambam en Haifa entre 1993 y 2001. El promedio de retraso en el diagnostico fue de 15.75
semanas (0 a 208 semanas), el promedio de retraso de los padres (tiempo en que iniciaron
los sintomas y llevaron al paciente a un médico por primera vez) fue de 4.42 semanas (0 a
130 semanas) y el promedio de retraso del médico (tiempo en que se presento el paciente y
se establecio el diagnéstico) fue de 11.17 semanas (0 a 206 semanas). El promedio de
retraso del médico fue significativamente mayor en pacientes con enfermedad diseminada
gue en aquellos con enfermedad localizada, de hecho los pacientes que fallecieron durante
el periodo de estudio fueron los que mayor retraso presentaron en el diagnéstico (retraso
promedio de 18.8 semanas, retraso del médico de 14.7 semanas). Al analizar el tiempo de
retraso con los pardmetros propios de la familia y el nifio encontraron que 33% de los
pacientes no judios fueron diagnosticados a las 0 a 3 semanas en comparacién con solo
20% de los pacientes judios. ElI promedio de retraso en pacientes judios fue de 17.6
semanas siendo el mas largo en comparacion con otras religiones como los “Druses” (11.75
semanas). Se reportdé también que el promedio de retraso entre nifios procedentes de
ciudades grandes era mayor que en aquellos que vivian en pueblos y ciudades mas

pequefias (11).

Otra relacién importante fue la establecida con la edad del padre y la madre siendo aquellos
nifios hijos de padres jévenes los de menor retraso en el diagnostico. Los nifios con otras
enfermedades tuvieron mayor retraso en el diagnéstico, asi mismo se observé un retraso
mayor en relacion al namero de hijo que ocupaba el paciente. En este estudio se analizaron
variables relacionadas con el sistema médico, asi, cuando el primer médico consultado fue
un médico privado o un médico hospitalario el tiempo de retraso fue menor, ocupando los
tiempos mas largos aquellos vistos por médicos de una clinica publica de primer nivel de

atencion; los tiempo fueron mas cortos en aquellos nifios vistos por un pediatra en
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comparacion con otros especialistas. Otra relacién importante fue la establecida con el
namero de médicos consultados, siendo mayor el retraso en aquellos que visitaron mas
médicos (11).

En relacion con las caracteristicas del tumor hubo una relacién significativa entre su tipo y el
retraso siendo los de mayor tiempo los tumores del sistema nervioso central, especialmente
el astrocitoma, ademas de los tumores epiteliales y los éseos, particularmente el sarcoma de
Ewing, el de menor retraso fue el tumor de Wilms. Cuando el tumor se localizé en la
columna vertebral 87% se diagnosticaron después de 7 semanas, en las gonadas 72%, en
la faringe 64%, en la pelvis 58%, en las extremidades 58%, en el cuello 52%, en la piel 50%.
Cuando el tumor se localizé en el abdomen 66% se diagnosticaron en las primeras 7
semanas, en el esqueleto 64%, en el ojo 56% y en el térax de 55%. Los cuatro pardmetros
gue se encontraron mas significativamente relacionados con el tiempo de retraso en el
diagndstico fue la edad del nifio, el origen étnico del padre, la religion y el lugar de
residencia (11).

En Canada, Dang-Tan et al, caracterizaron y analizaron el retraso en el diagnéstico de
cancer en pacientes de 0 a 19 afios de edad en forma prospectiva, desde 1995 hasta el
2000, conformandose una muestra de 2,896 pacientes, analizaron las historias de los

pacientes para determinar los diferentes retrasos y establecer sus causas (12).
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Figura 1. Esquema de los diferentes periodos de tiempo definidos para el estudio del

retraso en el diagnostico del cancer. (Pediatr Blood Cancer 2008; 51: 468—-474)
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La edad promedio de diagnéstico fue de 7.7 afios con 30% de los pacientes en el grupo de 1
a 4 afos y 21% en los grupos de 5 a 9 y 10 a 14 afos. La relacion hombre mujer fue de
1.22. El diagndstico mas comun fue el de leucemia, en segundo lugar los tumores de SNC y
en tercer lugar los linfomas. El retraso en el diagnéstico promedio fue de 1 mes,
incrementando con la edad, por ejemplo en menores de 1 afio fue de 18 dias incrementando
a 50 dias en los pacientes de 15 a 19 afios. Lo mismo ocurrié al analizar el retraso del
sistema de salud. De acuerdo al tipo de tumor, el retraso mas corto fue de 14 dias en los
tumores renales, seguidos de los hepaticos con 16 dias. Los carcinomas y los tumores
0seos tuvieron el retraso méas prolongado con 87 dias y 66 dias respectivamente. Se
observaron diferencias significativas entre todos los tumores. La mediana del retraso del
médico fue de 8 dias, la leucemia con promedio de 3 dias. Los investigadores observaron
también diferencias de todos los retrasos segun las provincias en donde se realizé el
diagndstico. Al analizar el retraso del sistema de salud encontraron tiempos de hasta 26 dias
en algunas provincias y el mas corto de 15.3 dias en Quebec. En relacion al retraso del
oncologo, fue consistente en un promedio de 3 dias. El retraso en el tratamiento fue de 1
semana en la mayor parte de los pacientes. Al estratificar a los pacientes por afio de
diagnostico se reporta en forma significativa una tendencia hacia la disminucion en los

retrasos para todos los tipos de tumor, provincias y edades (12).

En otro estudio, Ferrari et al, analizaron 575 casos de pacientes de 0 a 21 afios con
diagnéstico de sarcoma de tejidos blandos tratados entre 1977 a 2005, en el servicio de
Oncologia del Instituto Nacional de Tumores en lItalia. Encontraron 205 casos de
rabdomiosarcoma embrionario, 105 de rabdomiosarcoma alveolar, 22 no especificados, 31
sarcomas de la familia de Ewing, 212 sarcomas de tejidos blandos no rabdomiosarcomas.
Los sitios mas frecuentes fueron el abdomen y la region de la cabeza y cuello para los
rabdomiosarcomas y las extremidades para los no rabdomiosarcomas. El sintoma mas
frecuente fue el aumento de volumen con 56% de los casos de rabdomiosarcomas y 75% de
los casos de sarcomas de tejidos blandos no rabdomisoarcomas. El intervalo sintomatico fue
de 1 semana hasta 60 meses. En los rabdomiosarcomas el 57.9% se diagnostico entre 1y 3
meses, en 19% fue entre 3 y 6 meses, en 12% menor a 1 mes, en 8,3% de 6 a 12 meses y
en 2.8% mayor a 12 meses, el promedio general fue de 2 meses. En los sarcomas de tejidos
blandos no rabdomiosarcomas el promedio general fue de 3 meses con 31% de 1 a 3
meses, 28% de 3 a 6 meses, 18% de 6 a 12 meses, 13% mayor a 12 meses, 8% menor a 1

mes. Los autores describieron la sobrevivencia encontrando a 5 afios una tasa de 63.2%
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sarcoma especifica y una tasa de sobrevivencia libre de eventos a 5 afios de 53.5%.
Empleando un analisis multivariado en relacién a la sobrevivencia a 5 afios encontraron
relaciones significativas entre el intervalo de los sintomas, la edad, el tamafio y el estadio del
tumor, reportando que un intervalo de sintomas menor (entre el inicio y el diagndstico) se
relaciona con una mayor sobrevivencia y viceversa (HR -Hazard Ratio-) 1.4 para un intervalo
de sintomas de menos de 1 mes, 1.9 para el intervalo de 1 a 3 meses, 2.4 para el intervalo
de 6 a 12 meses y 3.6 para el intervalo mayor de 12 meses. En un andlisis covariado se
encontraron resultados similares, el riesgo de muerte aumenté con el incremento del

intervalo de los sintomas con un pico alrededor de los 10 meses (13).

Kukal et al, en Suiza, analizaron en un estudio retrospectivo a 315 nifios de 0 a 16 afos,
entre 1980 al 2004, con diagnostico de tumor cerebral primario. La edad media al
diagnéstico fue de 6.7 afios, 185 pacientes hombres (59%) y 130 mujeres (41%). La
localizacion del tumor fue infratentorial en 179 pacientes (43%) y supratentorial en 57%. Los
diagndsticos fueron establecidos en 87% mediante biopsia quirdrgica, en 8% mediante
hallazgos tipicos de imagen y en 5% dado el tamafio del tumor no se logré establecer en
forma clara. El seguimiento medio fue de 3.4 afios. El intervalo sintomético prediagnéstico
fue de 60 dias en promedio. El retraso de los padres de 14 dias en promedio y el retraso del
médico de 14 dias en promedio. Solo 112 de los 215 pacientes (36%) fueron diagnosticados
dentro de los 30 dias después del inicio de los sintomas. El intervalo de los sintomas fue de
31 a 60 dias en 62 casos (20%), de 61 a 180 dias en 75 casos (24%), de 181 a 365 dias en
31 (10%) y mayor de 365 dias en 57 pacientes (11%). El retraso del médico fue de 0 dias en
24%, de 1 a 30 dias en 35%, de 31 a 60 dias en 15%, de 61 a 180 dias en 14%, de 181 a
365 en 6% y mayor a 365 dias en 6%. La edad se asoci6 significativamente con el intervalo
sintomatico el cual fue mas corto en nifios menores de 6 afios y aln mas en menores de 2
afios. En nifios adolescentes el retraso fue mayor. Se observé también que el tipo
histolégico se correlacionaba con el intervalo sintomético presentando el menor retraso
aquellos tumores de crecimiento rapido como el meduloblastoma, los tumores de células
germinales y los gliomas de alto grado. La localizacién del tumor se asoci6 al intervalo
sintomatico, siendo los tumores supratentoriales y de la linea media de mayor retraso
respecto a tumores supratentoriales hemisféricos y tumores infratentoriales. Los autores
observaron también una tendencia a la disminucién del intervalo sintomatico y el retraso
diagnéstico a través de los afios. La sobrevivencia estimada a 5 afios fue de 73% y a 10

afnos de 71% y la sobrevivencia libre de progresion a los 5 afios de 53% y a los 10 afios de
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48%. Contrario a la hipoétesis inicial de los investigadores, al analizar la sobrevivencia en
relacibn con el intervalo de sintomas y retraso en el diagndstico, no encontraron

correlaciones significativas, por lo que no pudieron establecerse como predictores (14).

En México, sélo existe un estudio reportado en la literatura, Fajardo et al, realizaron un
analisis retrospectivo en 4,940 registros clinicos de pacientes con Cancer en los hospitales
de la Ciudad de México que atienden a nifios con cancer, los agruparon de acuerdo a la
Clasificacion Internacional del Cancer en la Infancia y establecieron el retraso en el
diagnéstico. La leucemia tuvo un retraso mas corto con una mediana de 1 mes, mientras
que la enfermedad de Hodgkin y el retinoblastoma tuvieron los méas prolongados (5 meses).
El mayor riesgo de retraso ocurrié en nifios con enfermedad de Hodgkin (OR 7.0), en el
grupo de 10 a 14 afios (OR 1.8), en la poblacién sin acceso a la seguridad social (OR 1.3) y
en aquellos cuyo lugar de residencia era lejano a la Ciudad de México (OR 1.5), todos con p
<0.001 (15).

Por otra parte, establecer relaciones especificas es dificil debido a la participacion de
numerosos factores, incluso, Pollock et al, reportd en su estudio que cada uno de los grupos
de variables analizados explicaban no méas del 16% de la varianza en el retraso en el

diagnostico observado en su grupo de estudio (16).
La atencién del cancer infantil en el IMSS

México es un pais en vias de desarrollo cuya poblacién en 1995 era de 91,120,433
habitantes y que para el afio 2000 ha rebasado los 100 millones de habitantes, de los cuales
aproximadamente 36 millones (39.6%) son menores de 15 afios, lo que habla de una
poblacion joven, ya que el 50% de la poblacién es menor de 20 afios, y el 13.2% de la
poblacion es menor de 4 afios (12 millones), las mujeres en edad fértil representan el 26.3%
con aproximadamente 24 millones, con un promedio de 2.6 hijos por mujer. La poblacién
mayor de 65 afios, representa el 4.3% o sea, 4 millones de personas que presentan
problemas de salud, principalmente padecimientos cronico degenerativos y tumorales,
situacion que al afio 2000, se ha visto con incrementos sustanciales debido al impacto que
han tenido los programas de educacion para la salud y medicina preventiva con incremento
de los afios y calidad de vida. Como puede apreciarse estos grupos demandan servicios de
salud oportunos y eficientes que el Médico General Competente puede brindar

integralmente desde los aspectos preventivos hasta los de rehabilitacion primaria. La
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poblacion en la Republica Mexicana mantiene la tendencia a concentrarse en las ciudades
provocando con esto zonas de hacinamiento y escasez de vivienda y servicios, lo que
compromete su salud y el modelo de educacién preventiva. La poblacion econémicamente
activa para 1995 era de 30,123,143 individuos, observandose un incremento en la
proporcion de mujeres econOmicamente activas; las ocupaciones principales son
trabajadores agropecuarios 24%, obreros y artesanos 19.6%, comerciantes 19.8%,
oficinistas 11.4% vy profesionistas 23.7%, cifras que en los informes estadisticos de la
economia formal no se han modificado de manera substancial, lo que condiciona que la
economia flotante al afio 2000, no tenga el peso suficiente para ser demostrado en los
programas y acciones con impacto social y de salud. La distribucién de la poblacién que
tiene una ocupacion muestra una mayor participacion de empleados y obreros 59.7%,
trabajadores por cuenta propia 31.2% y los jornaleros o peones 11.9% (17).

El Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) brinda atencién médica a la poblacion de
trabajadores y sus familias, que comprende 50% de la poblacion Mexicana. El IMSS divide
la poblacion que atiende en cuatro regiones: Norte, Sur, Este y Oeste a través de tres
niveles de atencion, el primero comprende las Unidades de Medicina Familiar, el segundo
los Hospitales Generales de Zona y el tercero las Unidades Médicas de Alta Especialidad,
se ubica entre el primer y el segundo nivel los Hospitales Rurales del Programa IMSS-
Oportunidades, y entre el segundo y tercer nivel de atencién los Hospitales Regionales. El
primer nivel esta representado por 1516 Unidades de Medicina Familiar. ElI segundo nivel
por 18 Hospitales Regionales y 115 Hospitales Generales de Zona y 68 Hospitales
Generales de Subzona con Medicina Familiar .El tercer nivel por 41 Hospitales de
Especialidades en 7 Centros Médicos Nacionales. Entre estos niveles de atencién, existe un
procedimiento de referencia y contrarreferencia del paciente segun la complejidad de su
problema de salud y en general se calcula que el primer nivel atiende el 85% de los

problemas de salud, el segundo nivel el 12% y el tercer nivel solo el 3% (17).

En relacién a los hospitales de tercer nivel involucrados con el diagnéstico y tratamiento de
los nifios con céancer se establecen en la ciudad de México dos centros de importancia, el
Hospital General del Centro Médico Nacional La Raza y el Hospital de Pediatria del Centro
Médico Nacional Siglo XXI, atendiendo entre ambos practicamente todo el sur y centro del
pais incluyendo a la propia Ciudad de México (que cuenta con mas de 20 millones de
habitantes) (17).
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El sistema de referencia y contrarreferencia establece la interaccion entre los diversos
niveles de atencion para beneficio de los pacientes con el propésito de favorecer su
diagnéstico y tratamiento oportunos y adecuados, de tal modo que, en teoria, un paciente
tiene que ser referido desde una Unidad de Medicina Familiar a un Hospital General de
Zona en caso de requerir la valoracién de un especialista troncal (pediatra) y de este lugar a
una Unidad Médica de Alta Especialidad en caso de requerir la valoracion de un

subespecialista (oncologo pediatra).

Por otra parte, la poblacion que atiende el IMSS tiene ciertas particularidades en su nivel
educativo, el lugar de residencia, el nivel socioeconémico y que son diferentes a la poblacion
atendida en otras Instituciones del Sistema de Salud como son los Institutos Nacionales de
Salud, la Secretaria de Salud, Petréleos Mexicanos, los Hospitales Privados, entre otros.
Esta y otras caracteristicas pueden participar en el retraso en el diagndstico del cancer en
nifios lo cual no ha sido analizado con precision hasta el momento (17).
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Justificacion

Considerando la incidencia de cancer en los nifios y adolescentes y el impacto que tiene
esta enfermedad en este grupo de edad, ademas de que el diagnéstico en etapas
tempranas incrementa la sobrevida y la posibilidad de éxito del tratamiento; este estudio es
importante para conocer cuanto es el tiempo de retraso que existe en el diagnéstico de
nuestros pacientes (incluyendo retraso de los padres, de referencia al oncélogo, del sistema
de salud y diagnéstico definitivo) y establecer qué factores incrementan este retraso con la
finalidad de que esta informacién sea Uutil para establecer diversas acciones que a futuro

permitan un diagndéstico oportuno en la mayor parte de los pacientes.
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Planteamiento del problema

En pacientes de 0 a 15 afios 11 meses de edad y que fueron diagnosticados con cancer en
el Servicio de Oncologia Pediatrica del Hospital General “Dr. Gaudencio Gonzalez Garza”

del Centro Médico Nacional La Raza, del Instituto Mexicano del Seguro Social:

¢, Cuénto tiempo tardaron los padres en llevar al paciente al médico a partir del inicio de los

sintomas?
¢, Cuanto tiempo se tardé en referirse al paciente al oncélogo?

¢,Cuanto tiempo se tardé establecer el diagnostico definitivo a partir de la primera visita a un

médico?

¢ Cuanto tiempo se tardd establecer el diagndstico definitivo a partir del inicio de los

sintomas?

¢, Qué factores se relacionaron a un mayor retraso en estos intervalos de tiempo?
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Objetivo General

En los pacientes de 0 a 15 afios 11 meses de edad que fueron diagnosticados con cancer
en el servicio de Oncologia Pediatrica del Hospital General Dr. Gaudencio Gonzalez Garza
del IMSS durante el periodo comprendido entre Enero y Diciembre de 2010, determinar el
retraso en el diagnoéstico (Tiempo entre el inicio de los sintomas y el diagndéstico definitivo),
el retraso de los padres (Tiempo entre el inicio de los sintomas y la primera visita al médico),
el retraso en la referencia del paciente al especialista (Tiempo entre la visita al primer
médico y referencia al oncologo) y el retraso del sistema de salud (Tiempo entre la primera
visita al médico y el diagndstico definitivo).

Objetivo Especifico

Analizar si el retraso de los padres, el retraso en la referencia, el retraso diagndstico o el

retraso del sistema de salud tienen alguna relacion con los siguientes factores:

Edad,
Sexo,
Numero de hijo,
Tipo de familia,

Escolaridad de los padres,

-~ ® a0 T p

Edad de los padres,

Lugar de residencia,

s @

Ingreso familiar,

Religion,

j. Especialidad del primer médico consultado,
k. Numero de médicos consultados,

I.  Modalidad de la atencién médica inicial,

m. Numero de instituciones consultadas,

n. Tipo de tumor,

0. Regidn anatomica afectada,

p. Aparato o sistema afectado,

g. Debut con urgencia oncoldgica.
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Hipdtesis de trabajo

En los pacientes de 0 a 15 afios 11 meses de edad que fueron diagnosticados con cancer
en el servicio de Oncologia Pediatrica del Hospital General Dr. Gaudencio Gonzalez Garza
del IMSS durante el periodo comprendido entre Enero y Diciembre de 2010 el retraso
diagnéstico es en promedio de 6 meses, incrementandose en los mayores de 6 afios, en
hombres, residentes fuera del area metropolitana de la Ciudad de México, asi como aquellos
con factores de tipo socioecondmico (quienes se encuentran debajo del segundo lugar en
namero de hijos, miembros de familias nucleares desintegradas, padres jovenes y con
escolaridad menor a secundaria, ingreso mensual menor a $10,000, religion cristiana
protestante); considerando el sistema de salud es mayor el tiempo de retraso en aquellos
gue consultaron en primera instancia a un médico general o de primer nivel de atencion, con
mas de 3 médicos consultados o mas de una institucion de salud consultada (publica o
privada). Tomando en cuenta las caracteristicas clinicas del tumor se espera un mayor
retraso en el diagnoéstico de aquellos tumores de crecimiento lento, los que afectan
extremidades, los que afectan al SNC, y los que no debutan con urgencia oncolégica.
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Material y Métodos
Universo de trabajo

Pacientes de 0 a 15 afios 11 meses de edad y que fueron diagnosticados con cancer en el
Servicio de Oncologia Pediatrica del Hospital General “Dr. Gaudencio Gonzalez Garza” del
Centro Médico Nacional La Raza, del Instituto Mexicano del Seguro Social entre Enero y
Diciembre de 2010.

Tamafio de la muestra

De acuerdo a la formula de calculo de tamafio de la muestra para una poblacion finita:
n= Nz°pg/ d2 (N-1) + z°pq

Donde:

N = 101.3 (ya que se han diagnosticado a 1419 pacientes pediatricos con cancer en el
servicio durante un periodo de 14 afios, el promedio es de 1419 / 14 = 101.3 nuevos casos

por afo),

z=1.96,

p = 0.5 (esta cifra maximiza el tamafio de la muestra),
d = 0.05 (precision),

qg=1-p=0.5,

el tamafio minimo de la muestra es:

n = 80.32 = 80 pacientes.

Forma de seleccion de los sujetos de estudio

Secuencial Simple
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Criterios de seleccién
Criterios de inclusién

1. Pacientes de 0 a 15 afios 11 meses cumplidos.

2. Pacientes cuyo diagnéstico definitivo del tumor se establecié en nuestro hospital o en
otros hospitales dentro del IMSS pero que fueron referidos al nuestro para continuar
con el tratamiento. Entiéndase por diagnostico definitivo aquel que una vez
formulado con sustento clinico y paraclinico, es de certeza suficiente como para
permitir el inicio del tratamiento oncolégico, puede o no haber confirmacion
histopatoldgica.

Pacientes con expediente clinico disponible incluso en casos de haber fallecido.
Pacientes con informacién para contacto telefénico de los familiares asentada en los
registros o en el expediente clinico en caso de que no se logre una entrevista en

persona con ellos.

Criterios de no inclusion

1. Pacientes sin expediente clinico o con expediente incompleto.
2. Pacientes cuyo diagnostico definitivo fue realizado en hospitales fuera de la

institucion.

Criterios de exclusion

1. Pacientes en quienes no se concrete la recoleccion de todos los datos para la
correcta medicidn de las variables sea por no encontrar asentada la informacién en
el expediente o porque no fue posible entrevistar en persona o via telefénica a los
familiares.

2. Pacientes cuyos padres o familiares no puedan proporcionar adecuadamente los

intervalos de tiempo solicitados.
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Definicion de variables
Variables Independientes

Edad:
Definicion conceptual: del latin aetas, es el término que se utiliza para hacer mencién
al tiempo que ha vivido un ser animado.
Definicion operacional: Es la edad del paciente al inicio de las manifestaciones clinicas
de la neoplasia.
Tipo: Cuantitativa.
Escala: Numérica.

Unidades: (#) Afios cumplidos.

Sexo:
Definiciéon conceptual: del latin sexus, es la propiedad o cualidad por la cual los
organismos son clasificados como mujer u hombre, macho o hembra, en base a sus
organos reproductivos y funciones.
Definicién operacional: es el sexo del paciente.
Tipo: Cualitativa.
Escala: Dicotémica.

Unidades: Femenino, Masculino.

Numero de hijo:
Definicidon conceptual: Persona o de sexo masculino o femenino que es descendiente
de primer grado con respecto a su madre o a su padre.
Definicion operacional: Es el nimero que ocupa el paciente entre sus hermanos (se
excluyen medios hermanos y hermanastros).
Tipo: Cualitativa.
Escala: Ordinal

Unidades: Primero, Segundo, Tercero, etc.
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Tipo de Localidad de Residencia:
Definicion conceptual: Localidad es una division territorial y administrativa genérica
para cualquier nucleo de poblacién con identidad propia, reconocida por un nombre dado
por la ley o la costumbre.
Definicion operacional: Es la localidad en que habitaba el paciente al inicio de los
sintomas categorizada de acuerdo al grado de urbanizacién y a su ubicacién dentro o
fuera del area metropolitana.
Tipo: Cualitativa.
Escala: Nominal.
Unidades: Comunidad rural, Comunidad urbana fuera del Area metropolitana, Area
metropolitana de la Ciudad de México.

Edad de la madre:
Definicién conceptual: Es el término que se utiliza para hacer mencién al tiempo que
ha vivido un ser animado, en este caso, aquel ser vivo de sexo femenino que ha tenido
descendencia directa.
Definicién operacional: Es la edad de la madre en el momento en que inician los
sintomas del paciente.
Tipo: Cuantitativa.
Escala: Numérica.
Unidades: (#) afios.

Edad del padre:
Definicion conceptual: Es el término que se utiliza para hacer mencion al tiempo que
ha vivido un ser animado, en este caso, aquel ser vivo de sexo masculino que ha tenido
descendencia directa.
Definicion operacional: Es la edad del padre en el momento en que inician los
sintomas del paciente.
Tipo: Cuantitativa.
Escala: Numérica.

Unidades: (#) afios.
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Escolaridad de la madre:
Definicion conceptual: Es el grado maximo de estudios de un individuo.
Definicion operacional: Es el grado maximo de estudios alcanzado por la madre al
momento en que inician los sintomas del paciente.
Tipo: Cualitativa.
Escala: Nominal.
Unidades: Primaria, Secundaria, Bachillerato, etc.

Escolaridad del padre:
Definicién conceptual: Es el grado maximo de estudios de un individuo.
Definicién operacional: Es el grado maximo de estudios alcanzado por el padre al
momento en que inician los sintomas del paciente.
Tipo: Cualitativa.
Escala: Nominal.
Unidades: Primaria, Secundaria, Bachillerato, etc.

Ingreso familiar:
Definicién conceptual: Caudal que entra en poder una personay que le es de cargo en
las cuentas.
Definicion operacional: Es la suma de todos los ingresos monetarios de la familia
durante un mes.
Tipo: Cualitativa.
Escala: Categorica.
Unidades:<$2,500; $2501 a $5000; $5001 a $10,000; $10,001 a 20,000; $20,001 a
$50,000; >$50,000.

Tipo de familia:
Definicion conceptual: La familia es el elemento natural y fundamental de la sociedad y
tiene derecho a la protecciéon de la sociedad y del Estado. Los lazos principales que
definen una familia son de dos tipos: vinculos de afinidad derivados del establecimiento
de un vinculo reconocido socialmente, como el matrimonio y vinculos de
consanguinidad, como la filiacién entre padres e hijos o los lazos que se establecen
entre los hermanos que descienden de un mismo padre.
Definicion operacional: Se refiere a la forma que adopta la familia de acuerdo a
diferentes criterios, en este caso, su estructura.

Tipo: Cualitativa.
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Escala: Nominal.
Unidades: Nuclear Desintegrada, Nuclear Integrada, Extensa simple, Extensa
compuesta.

Religion de la familia:
Definicion conceptual: La religion es un sistema de la actividad humana compuesto por
creencias y practicas acerca de lo considerado como divino o sagrado, de tipo
existencial, moral y espiritual.
Definicion operacional: Se refiere al sistema de creencias, ideologias y practicas
religiosas a las que se adhiere el grupo familiar.
Tipo: Cualitativa.
Escala: Nominal.
Unidades:Cristiana, catélica, Cristianismo protestante, Judaismo, etc.

Especialidad del primer médico:
Definicién conceptual: Es la persona con estudios profesionales en medicina, titulado y
con cédula profesional legalmente autorizado para ejercer su profesion en el territorio
nacional.
Definicién operacional: Se refiere al grado de especializacién del facultativo a quien
acude por primera vez el paciente tras el inicio de su sintomatologia
Tipo: Cualitativa.
Escala: Nominal.
Unidades: General, Familiar, Pediatra, etc.

Oncdlogo:
Definicion conceptual:Persona que profesa la oncologia o tiene en ella especiales
conocimientos.
Definicion operacional: Es el médico especialista en oncologia al que es referido el
paciente después de ser valorado por el facultativo inicial.
Tipo: Cualitativa.
Escala: Nominal.
Unidades: Oncologo Pediatra, Oncélogo de adultos.

Medio de atencion inicial:
Definicion conceptual: Modo o instrumento que facilita el logro o aplicacion de un

objetivo; en este caso la atencion en el proceso salud o enfermedad.
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Definicion operacional: Es el medio publico o privado en el que se atiende al paciente
por primera vez dentro del sistema de salud tras el inicio de la sintomatologia.
Tipo: Cualitativa.
Escala: Nominal.
Unidades: Privado, Publico.

Numero de médicos consultados:
Definicion conceptual: La o las personas con estudios profesionales en medicina,
titulado y con cédula profesional legalmente autorizado para ejercer su profesion en el
territorio nacional.
Definiciéon operacional: Es el nimero de médicos que atendieron al paciente en el
medio publico o privado, institucional o no institucional; tras el inicio de los sintomas y
hasta la valoracién por el Oncologo pediatra en nuestro hospital.
Tipo: Cualitativa.
Escala: Numérica.
Unidades: (#)

Numero de Instituciones visitadas
Definicién conceptual: Las instituciones son establecimientos o mecanismos de orden
social y cooperacion que procuran normalizar las actividades de un grupo de individuos,
en este caso, la Institucidon de salud, que es el medio en el que se efectla la actividad
médica y que adquiere una forma y organizacién social y politica (por ejemplo, IMSS,
ISSSTE, PEMEX, SSDF, ISSEMyM, GRUPO ANGELES, etcétera).
Definicion operacional: Es el nimero de instituciones médicas en el que se atendi6 al
paciente tras el inicio de los sintomas y hasta la valoracion por el Oncélogo pediatra en
nuestro hospital.
Tipo: Cuantitativa.
Escala: Numérica.
Unidades: (#)

Tipo de Cancer:
Definicion conceptual: En 1987 se establecid una clasificacion para las diferentes
neoplasias en los nifios. Esta clasificacion se basa en el aspecto histolégico y no en la
region topografica donde se desarrolla la neoplasia, que es el criterio utilizado para

clasificar las neoplasias de los adultos.
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Definicion operacional: Es la neoplasia diagnosticada segun las categorias de la
clasificacion de Birch y Marsden de 1987 (se excluye el grupo de las Leucemias
considerando que son diagnosticadas y tratadas en otro servicio del hospital).

Tipo: Cualitativa.

Escala: Nominal.

Unidades:

i. LINFOMAS Y OTRAS NEOPLASIAS RETICULOENDOTELIALES
i. TUMORES DEL SISTEMA NERVIOSO CENTRAL
i. TUMORES DEL SISTEMA NERVIOSO SIMPATICO
iv.  RETINOBLASTOMA
v. TUMORES RENALES
vi. TUMORES HEPATICOS
vii.  TUMORES OSEOS
vii.  TUMORES DE LOS TEJIDOS BLANDOS
ix. TUMORES DE CELULAS GERMINALES, TROFOBLASTICAS Y OTRAS
CELULAS GONADALES
X. CARCINOMAS Y OTRAS NEOPLASIAS EPITELIALES MALIGNAS
xi. ~ OTRAS NEOPLASIAS MALIGNAS INESPECIFICAS

Region anatomica afectada:
Definicion conceptual: El estudio del cuerpo humano se organiza por regiones
siguiendo diversos criterios, primordialmente, una segmentacion ordenada (Cabeza,
cuello, térax, abdomen, etcétera).
Definicion operacional: Es el sitio anatomico donde se localiza el tumor que fue
diagnosticado en el paciente.
Tipo: Cualitativa.
Escala: Nominal.
Unidades: Cabeza, Cuello, Toérax, Abdomen, Pelvis, Genitales, Extremidades

superiores, Extremidades Inferiores.
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Aparato o sistema afectado:
Definicion conceptual: Sistema es un grupo de 6rganos asociados que concurren en
una funcién general y estan formados predominantemente por los mismos tipos de
tejidos. Un aparato es un grupo de sistemas que desempefian una funcion comdn y mas
amplia.
Definicion operacional: Es el aparato o sistema donde se localiza el tumor o donde se
manifestaron la mayor parte de los signos y sintomas.
Tipo: Cualitativa.
Escala: Nominal.
Unidades: Sistema Nervioso Central, Aparato Respiratorio, Aparato Digestivo, Sistema
cardiovascular, Aparato Genitourinario, Sistema Musculoesquelético, Sistema
Linfohematopoyético, etc.

Urgencia oncoldgica:
Definiciéon conceptual: Situacién que pone en peligro la vida de un paciente como
consecuencia de la enfermedad oncoldgica.
Definicion operacional: Es la presencia o ausencia de alguna de las siguientes

urgencias oncologicas detectada antes de establecerse el diagndéstico definitivo:

¢ Sindrome de lisis tumoral: es una alteracién metabdlica caracterizada por una
triada clasica compuesta de: hiperuricemia, hiperfosfemia e hiperkalemia,
asociada o no a hipocalcemia e insuficiencia renal aguda.

¢ Sindrome de vena cava superior. Es la expresion clinica de la obstruccion del
flujo sanguineo a nivel de la vena cava superior (VCS) debida a un tumor y
gue se manifiesta con disnea, edema en esclavina (cara, cuello y ambas
extremidades superiores); cianosis facial y de extremidades superiores
ademas de circulacion colateral toracobraquial.

e Sindrome de compresion medular. Resultado de la compresion de la médula
espinal o de las raices nerviosas por la presencia de actividad tumoral.

e Sindrome de compresion mediastinal: conjunto de sintomas y signos que
resultan de la compresion de uno o varios érganos localizados en el
mediastino.

e Sindrome de hipertension intracraneal: Situacion en la que se produce un

aumento de presion en el interior de la cavidad craneal, como efecto del
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tumor, alterando el equilibrio de presién y volumen entre sus continentes;
sangre, parénquima cerebral y el liquido cefalorraquideo y que se manifiesta
con la triada clasica de cefalea, vomitos (en proyectil) y papiledema.

e Obstruccion intestinal: Es la interrupcion del transito normal de los productos
de la digestién, en este caso, mecdnica, por efecto del tumor en el lumen
intestinal, y que se manifiesta por dolor abdominal, aumento del perimetro
abdominal, vomito y ausencia de evacuaciones, entre otros.

e Obstruccion urinaria: Es un cuadro caracterizado por la existencia de una
dificultad para eliminar parcial o totalmente la orina lo que ocasiona una serie
de trastornos estructurales y funcionales de la via urinaria (dilatacion ureteral,
dilatacion pielocalicial, insuficiencia renal, etcétera), en este caso secundario

a la presencia de un tumor.

Tipo: Cualitativa.
Escala: Nominal.
Unidades: Ninguno, Sindrome de lisis tumoral, Sindrome de vena cava superior,
Sindrome de compresién medular, Sindrome de compresién mediastinal, Sindrome de

hipertensién intracraneal, Obstruccién intestinal, Obstruccion urinaria.

Variables Dependientes

Tiempo de retraso en el diagndstico.
Definicion conceptual: Es la duracién de un hecho o fenémeno.
Definicion operacional: Es el tiempo en que se presentd el primer sintoma
relacionado con el tumor y se establecié el diagnéstico definitivo. Entiéndase por
diagndstico definitivo aquel que una vez formulado con sustento clinico y
paraclinico y que es de certeza suficiente como para permitir el inicio del
tratamiento oncolégico, puede o no haber confirmacién histopatolégica.
Tipo: Cuantitativa.
Escala: Numérica.
Unidades: (#) dias
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Tiempo de retraso de los padres.
Definicidon conceptual: Es la duracion de un hecho o fenémeno.
Definicion operacional: Es el tiempo que hay entre la manifestacion del primer
sintoma relacionado con el tumor y el primer contacto con el sistema de salud, es
decir, el momento en que el (los) padre(s) o tutor(es) llevan al paciente a consulta
motivados por la sintomatologia.
Tipo: Cuantitativa.
Escala: Numérica.
Unidades: Unidades: (#) dias.

Tiempo de retraso de referencia.
Definicién conceptual: Es la duracion de un hecho o fenémeno.
Definicién operacional: Es el tiempo que hay entre la atencion del médico de
primer contacto y su referencia al especialista Oncologo Pediatra, Cirujano
Oncélogo Pediatra u Ortopedista/Ortopedista Pediatra de nuestra institucion.
Tipo: Cuantitativa.
Escala: Numérica.
Unidades: (#) dias.

Tiempo de retraso del sistema de salud:
Definicidon conceptual: Es la duracion de un hecho o fenémeno.
Definicion operacional: Es el tiempo que hay entre el primer contacto con el
sistema de salud (visita al primer médico) y el diagnéstico definitivo.
Tipo: Cuantitativa.
Escala: Numérica.
Unidades: (#) dias.
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Descripcion general del estudio.

Se revisaron los registros de casos de pacientes atendidos en el servicio de Oncologia
Pediatrica del HG CMN La Raza de Enero +a Diciembre de 2010 para extraer Nombre
completo y numero de seguridad social (NSS). Se solicitaron los expedientes
correspondientes al archivo clinico o &rea de hospitalizacion (en caso de encontrarse
hospitalizado).

De los expedientes se extrajo la informacion necesaria para el registro en las hojas de
recoleccién de datos que incluye el nombre completo, edad al inicio de los sintomas, sexo,
lugar de residencia, edad y escolaridad de los padres, tipo de familia y nimero de hijo que
se ocupa dentro de la misma, ingreso familiar, religion, diagnostico definitivo, region
anatémica y aparato o sistema afectado, tipo de tumor, si debuté como urgencia oncoldgica
y las fechas en que iniciaron los sintomas, en que se acudio la primera vez a recibir atencién
médica, la primera visita al oncélogo, cirujano-oncologo u ortopedista y fecha de reporte
histopatoldgico, asi mismo el medio inicial de atencién, especialidad del primer médico,
namero total de médicos consultados y de instituciones.

En caso de que los datos en expediente estuvieran incompletos se realiz6 llamada telefénica
a los familiares con la finalidad de obtener la informacion faltante misma que se reporté en

hojas individuales de recoleccién.

Se exportd la base de datos al programa PASW Statistics 18 (SPSS)® para el analisis
correspondiente. Se obtuvieron las frecuencias y las medias (0o promedios) de las distintas
variables. Para las variables categédricas dicotbmicas se establecieron las medias y se
determind si las diferencias entre éstas eran significativas mediante la prueba de T de
Student con un intervalo de confianza (IC) fijado en 95% por lo que tuvieron significancia
estadistica aquellas cuya p fue<0.050.Se construyeron las graficas correspondientes y se

analizaron las mas significativas.

Para las variables no dicotomicas se aplicaron pruebas de andlisis de varianza (ANOVA)
para determinar la heterogeneidad de las medias, se determind si para cada grupo las
medias de cada una de las variables dependientes eran heterogéneas, es decir si sus
diferencias eran significativas (p<0.05).Se construyeron las graficas correspondientes y se

analizaron las mas representativas.
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Principios éticos

Considerando que "Todos los procedimientos” estaran de acuerdo con lo estipulado en el

Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacién para la Salud:

Titulo segundo, capitulo I, Articulo 17, Seccién Il, Investigacion con riesgo minimo, se anexa

hoja de consentimiento informado

Titulo Segundo, Capitulo Il De la investigacion en menores de edad o incapaces, Articulos
34-39.

Se presentd al Comité Local de Investigacion en Salud del Hospital siendo Autorizado con el
Numero de Registro R-2011-3502-71

Recursos, financiamiento y factibilidad
Se necesitaron los siguientes recursos:

Un Médico Especialista en Oncologia Pediétrica.
Un Médico Residente de Pediatria.

Registros diversos del servicio y expedientes clinicos del Archivo Clinico.

P w DR

Una Computadora Personal con Windows, Plataforma Office y SPSS 18.0 ademas
de conexion a Internet.

Calculadora de bolsillo.

Hojas para recoleccién de datos.

Llamada telefénica en caso de contactar a los familiares por este medio.

El estudio fue factible de realizar ya que se conté con todas las herramientas y recursos
necesarios, financiados por el Instituto Mexicano del Seguro Social en el proceso inherente
a la atencion habitual de los derechohabientes. En el caso de las llamadas telefénicas

corrierona cuenta de los investigadores.
Bioseguridad

Dentro de los procedimientos a realizar no existe alguno que represente peligro para la

salud o integridad de los sujetos de estudio o de los investigadores.
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RESULTADOS.

Caracteristicas de la poblacion

Del calculo aproximado de la muestra de 80 pacientes tomando en cuenta la incidencia de

cancer registrada en el H. General CMN La Raza, se incluyeron 72 pacientes ya que fueron

los que cumplieron los criterios de inclusion, siendo eliminados aquellos en los que no se

contara con expediente clinico completo o no fuera posible el localizar al paciente y sus

familiares.

De los 72 pacientes, se encontré que 36 (50%) de ellos pertenecia al sexo femenino y 36

(50%) al sexo masculino, con relaciébn 1:1 en cuanto a presentacion de cancer global.

Considerando el total de la muestra con rango de edad de 3 meses a 15 afios y promedio de

7.45 afnos. En el caso de las mujeres con rango de 6 meses a 15 afios y promedio de 8.52

anos, en los hombres rango de 3 meses a 15 afios con promedio de 7.45 afios. [Ver tabla y

figura 1].
Numero Edad minima Edad maxima Moda Mediana Promedio
Femenino 36 6 meses 15 afos 9y 14 afios 9 afios 8.52 afos (8 afios 6 meses)
Masculino 36 3 meses 15 afos 6 afios 6 afios 6.38 afos (6 afios 4 meses)
Total 72 3 meses 15 afios 6 afos 7 afos 7.45 anos (7 afios 5 meses)

Tabla 1. Distribucién de la muestra.

Sexo

Femenino Masculine

Edad

%////// AT
7
0 I, -0

T T T T T T T T T T T T T
60 350 40 30 20 10 o 10 20 30 40 50 60

Frecuencia

Fig. 1 Histograma de edad y sexo.
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La edad de la madre fue de un rango de 17 a 48 afios, promedio de 32.39 afios (D.S. 7.56) y
la edad de los padres de 19-65 afios con promedio de 35.79 afios (D.S. 8.89).

Respecto al numero de hijo que ocupa en la familia, la mayor parte correspondié al primer y
al tercer hijo con 26 (36.1%)y 22 (30.5%) pacientes respectivamente, seguidos del segundo
hijo en 18 casos (25%), cuarto hijo con 3 (4.2%), quinto hijo con 2 (2.8%) y sexto hijo con 1
caso Unicamente (1.4%) [Ver figura 2].
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Figura 2. Histograma segun nimero de hijo que se ocupa en la familia.

En cuanto al tipo de familia la mayoria de ellos, 47 pacientes (65.3%) correspondi6 a nuclear
integrada, 8 (11.1%) a nuclear desintegrada, 16 (22.2%) a extensa simple y 1(1.4%) a

extensa compuesta [Ver figura 3].
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Figura 3. Histograma de tipo de familia.

En el caso de las madres, el nivel maximo de estudios de primaria se encontré en 7 casos
(9.7%), secundaria en 31 (43.1%), bachillerato en 27 (37.5%) y licenciatura en 7 (9.7%).

En los padres 7 (9.7%) concluyeron educacién primaria, 31 (43.1%) secundaria, 24 (33.3%)
bachillerato y 10 (13.9%) licenciatura. La escolaridad promedio en ambos padres fue de
secundaria (43.1%) sin embargo un mayor niumero de padres contaron con estudios de

licenciatura (10) 13.9% vs (7) 9.7% respecto a las madres [Ver figuras 4 y 5].
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Figura 4. Histograma de escolaridad de la madre.

Escolaridad del Padre

Figura 5. Histograma de la escolaridad del padre
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La gran mayoria de los pacientes que recibieron atencién en la unidad, tenian residencia
dentro del Distrito Federal y area metropolitana, correspondiendo a 57 pacientes (79.2%),
seguidos de area urbana fuera de dicha area en 12 casos (16.7%) y Unicamente 3 (4.2%) en

comunidades rurales [Ver figura 6].
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Figura 6. Histograma de lugar de residencia.

El ingreso familiar mensual de acuerdo a los rangos establecidos, se encontr6 que en 34
casos (47.2%) correspondieron al intervalo correspondiente a $5,001-$10,000,
constituyendo la mayoria y ninguno por arriba de $20,000. En 6 casos el ingreso fue menor
a $2,500 (8.3%), en 27 (37.5%) de $2,500 a $10,000 y en 5 (6.9%) de $10,001 a $20,000
[Ver figura 7].
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Figura 7. Histograma de ingreso familiar

Unicamente se documento religion catélica y cristiana, la primera constituyo el porcentaje

mayoritario con un 94.4% (68 casos) y la segunda con sélo 5.6% (4 casos) [Ver figura 8].
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Figura 8. Histograma de religién
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CARACTERISTICAS DE LA ATENCION MEDICA.

El médico de primer contacto en el mayor procentaje fue médico familiar con 33 pacientes
correspondiente al 45.8% y en el menor de los casos con otro especialista
(otorrinolaringblogo) Unicamente con un paciente registrado (1.4%). En la parte intermedia
se ubicé el médico general con 15 pacientes (20.8%) y el pediatra con 23 (31.9%) [Ver figura
9].
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Figura 9. Especialidad del primer médico consultado.

El medio de atencién inicial se encontré dividido en tercios, correspondiendo dos terceras
partes a medio publico y el restante a privado (n= 48, 66.7% y n=24, 33.3%

respectivamente) [Ver figura 10].
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Figura 10. Histograma de medio de atencion médica inicial

El total de médicos consultados vari6 de 2 a 14 con promedio de 4.58, el nUmero de

instituciones consultadas fue de un rango de 2-12 con promedio de 3.46 [Ver figurall].
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Figura 11. Histograma de namero total de médicos e instituciones consultadas.

Los tiempos transcurridos en el caso de retraso de los padres fueron minimo de 1 dia,

maximo 365 dias (y 12.22 dias), el retraso en la referencia al oncélogo o especialista de 1
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dia a 1730 dias (y 108.3 dias), retraso del sistema de salud de 3 dias a 1825 dias (y 132.9
dias), y el retraso global desde el inicio de los sintomas al diagnéstico definitivo de 3 dias a
575 dias (y 110.97 dias).

CARACTERISTICAS DE LOS TUMORES.

El &rea anatomica afectada con mayor frecuencia en orden descendente fue cabeza (n=25,
34.7%), abdomen (n=14, 19.4%), cuello (n=10, 13.9%), pelvis (n=8, 11.1%), extremidades
inferiores (n=7, 9.7%), genitales (n=5, 6.9%), térax (n=2, 2.8%) y extremidades superiores
(n=1, 1.4%) [Ver figura 12].
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Figura 12. Histograma de regién anatémica afectada por el tumor.

Respecto al aparato o sistema afectado con mayor frecuencia fue el sistema nervioso
central (SNC) con 18 pacientes (25%), seguido de sistema linfohematopoyético con 16
pacientes (22.2%), musculoesquelético con 13 pacientes (18.1%), reproductor con 10
pacientes (13.9%), urinario 7 pacientes (9.7%), digestivo 6 pacientes (8.3%) y por ultimo el

endocrino con 2 pacientes (2.8%) [Ver figura 13].
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Figura 13. Aparato o sistema afectado por el tumor.

En cuanto al debut como urgencia oncolégica estuvo presente en 15 pacientes (20.8%), 11
con hipertensién intracraneana, 1 con obstruccion de via aérea, 1 con sindrome de

compresion mediastinal y 1 con sindrome de lisis tumoral [Ver figura 14].
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Figura 14. Presentacion como urgencia oncoldgica
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El linfoma y otras neoplasias del sistema reticuloendotelial ocupd el primer lugar en
frecuencia con 21 casos (29.1%, 10 en niflas y 11 en nifios), los tumores del SNC el
segundo lugar con 16 casos (22.2%, 8 tanto en nifilas como en nifios), el tercer lugar los
tumores de células germinales, trofoblasticas y otras gonadales en 12 casos (16.7%, 6 en el
sexo femenino y 6 en el sexo masculino), el cuarto lugar los tumores 6seos (n= 7, 9.7%, 3
en nifias y 4 en nifios), el quinto lugar los tumores renales, todos ellos nefroblastomas (n=6,
8.3%, 4 en niflas y 2 en nifios), el sexto lugar con igual nUmero de casos los tumores
hepéaticos y los de tejidos blandos (n=3, 4.2%, en nifias 1 hepatoblastoma y 3
rabdomiosarcomas y en nifios 2 hepatoblastomas y ningun rabdomiosarcoma), el séptimo
lugar otras neoplasias malignas inespecificas con 2 casos (1.4%, los 2 en nifios) y el octavo
y ultimo lugar los carcinomas y otras neoplasias epiteliales asi como el retinoblastoma,
ambos con un solo caso registrado (1.4%, el carcinoma en nifio y el retinoblastoma en nifia)
[Ver figuras 15 y 16].
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Figura 15. Distribucién segun tipo de tumor
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Figura 16. Distribucién segun tipo de tumor y sexo.

Contrastando las medias (o promedios) con las variables categéricas dicotémicas,
Unicamente se encontré diferencia estadistica significativa de 0.047 en el retraso diagndstico
respecto al medio inicial de atencion, siendo mayor en el pablico con promedio de 126.10
dias vs 80.71dias en el privado (diferencia de 45.396 dias). No hay relacion entre tiempo de

retraso y presentacion como urgencia oncoldgica.[Ver tabla 2].
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Sexo Frecuencia Media Diferencia T de Student
(dias) (dias) (p)
Retraso de Femenino 36 9.72 5 0.633
los padres Masculino 36 14.72
Publico 48 16.71 13.458 0.089
Privado 24 3.25
Con urgencia 15 5.07 9.039 0.188
oncoldgica
Sin urgencia a7 14.11
oncoldgica
Retraso de Femenino 36 83.89 48.86 0.347
referencia Masculino 36 132.75
Publico 48 131.46 69.417 0.088
Privado 24 62.04
Con urgencia 15 173.60 82.460 0.196
oncoldgica
Sin urgencia 47 91.14
oncoldgica
Retraso del Femenino 36 103.97 57.917 0.300
sistema de Masculino 36 161.89
salud
Publico 48 160.69 83.271 0.057
Privado 24 77.42
Con urgencia 15 191.20 73.604 0.285
oncoldgica
Sin urgencia 47 117.60
oncoldgica
Retraso Femenino 36 107.44 7.056 0.7861
diagnoéstico | Masculino 36 114.50
Publico 48 126.10 45.396 0.047*
Privado 24 80.71
Con urgencia 15 79.53 39.712 0.122
oncoldgica
Sin urgencia 47 119.25
oncoldgica

Tabla 2. Andlisis de variables dicotémicas

Como hubo significancia estadistica en la diferencia de medias para el retraso en el
diagnostico segun el medio de atencion médica inicial se elaboré una gréfica de caja cuya
mediana est4 representada por la linea gruesa, los limites superior e inferior
correspondientes al percentil 25 y 75, la parte coloreada “caja” que equivale al intervalo
intercuartil (diferencia del percentil 75 — percentil 25), las “patas” el valor maximo y minimo y

los valores extremos anotados de forma aislada [Ver figura 17].
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En el andlisis de variables no dicotbmicas se encontré diferencia significativa en relacién al
namero de hijo vs el retraso en los padres se obtuvo (p= 0.000) por lo que existe una
relacion entre las variables reflejandose en la frecuencia. Se concluye dada la hipoétesis del
estudio que es mayor el retraso en aquellos pacientes que se ubican por debajo del segundo

lugar en nimero de hijos y en la representacion grafica se observa el mayor retraso en el

Medio de Atencion Médica Inicial

cuarto hijo [Ver tabla 3y figura 18].
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# de hijo Frecuencia Promedio (dias) p
Retraso de los padres 1 26 5.54 0.000*
2 18 5.72
3 22 9
4 3 21.67
5 2 25
6 1 365
Total 72 12.2
Retraso de referencia 1 26 61.92 0.111
2 18 56.11
3 22 172.77
4 3 373.33
5 2 39
6 1 180
Total 72 108.32
Retraso diagnéstico 1 26 82.46 0.000*
2 18 75.28
3 22 124.18
4 3 423.33
5 2 59
6 1 371
Total 72 110.97
Retraso del sistema de salud | 1 26 84.88 0.055
2 18 66.72
3 22 204
4 3 460
5 2 57.5
6 1 180
Total 72 132.93

Tabla 3. Retraso en relacién al nimero de hijo.
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Figura 18. Retraso diagndstico en relacion al niumero de hijo.

No se obtuvieron diferencias estadisticamente significativas en cuanto al tipo de familia al
gue pertenecia el paciente, la escolaridad de la madre o el padre, el lugar de residencia,

ingreso mensual ni religion [Ver tabla 4, 5, 6, 7, 8y 9].

Tipo de familia Frecuencia | Promedio (dias) p
Retraso de los padres Nuclear integrada 47 14 0.946
Nuclear desintegrada 8 4
Extensa simple 16 11.56
Extensa compuesta 1 5
Total 72 12.22
Retraso de referencia Nuclear integrada 47 127.43 0.595
Nuclear desintegrada 8 31.38
Extensa simple 16 82.44
Extensa compuesta 1 240
Total 72 108.32
Retraso diagnéstico Nuclear integrada 47 115.38 0.270
Nuclear desintegrada 8 59.87
Extensa simple 16 113.62
Extensa compuesta 1 270
Total 72 110.97
Retraso del sistema de Nuclear integrada 47 153.21 0.596
salud Nuclear desintegrada 8 47.25
Extensa simple 16 107.63
Extensa compuesta 1 270
Total 72 132.93

Tabla 4. Retraso en relacion al tipo de familia.
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Escolaridad de la madre | Frecuencia | Promedio (dias) P
Retraso de los padres Primaria 7 13.43 0.858
Secundaria 31 9.52
Bachillerato 27 17.37
Licenciatura 7 3.14
Total 72 12.22
Retraso de referencia Primaria 7 142.57 0.603
Secundaria 31 137.19
Bachillerato 27 86.93
Licenciatura 7 28.71
Total 72 108.32
Retraso diagnostico Primaria 7 175 0.230
Secundaria 31 107.71
Bachillerato 27 112.85
Licenciatura 7 54.14
Total 72 110.97
Retraso del sistema de Primaria 7 181.86 0.575
salud Secundaria 31 163.97
Bachillerato 27 105.59
Licenciatura 7 52
Total 72 132.93
Tabla 5. Retraso en relacién ala escolaridad de la madre.
Escolaridad del padre Frecuencia | Promedio (dias) P
Retraso de los padres Primaria 7 13.43 0.774
Secundaria 31 9.42
Bachillerato 24 19.21
Licenciatura 10 3.30
Total 72 12.22
Retraso de referencia Primaria 7 142.57 0.447
Secundaria 31 149.61
Bachillerato 24 61.87
Licenciatura 10 67.80
Total 72 108.32
Retraso diagnéstico Primaria 7 175 0.330
Secundaria 31 116.81
Bachillerato 24 91.58
Licenciatura 10 94.60
Total 72 110.97
Retraso del sistema de Primaria 7 181.86 0.345
salud Secundaria 31 180.84
Bachillerato 24 76.83
Licenciatura 10 84.80
Total 72 132.93

Tabla 6. Retraso en relacién ala escolaridad del padre.
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Lugar de residencia Frecuencia | Promedio (dias) p
Retraso de los padres Rural 3 17.67 0.117
Urbana 12 35.75
DF y area metropolitana 57 6.98
Total 72 12.22
Retraso de referencia Rural 3 181.67 0.778
Urbana 12 82.08
DF y &rea metropolitana 57 109.98
Total 72 108.32
Retraso diagndstico Rural 3 231.67 0.143
Urbana 12 113.83
DF y area metropolitana 57 104.02
Total 72 110.97
Retraso del sistema de Rural 3 198.33 0.751
salud Urbana 12 93.67
DF y area metropolitana 57 137.75
Total 72 132.93
Tabla 7. Retraso en relacién al lugar de residencia.
Ingreso mensual Frecuencia | Promedio (dias) p
Retraso de los padres <$2,500 6 10.5 0.722
$2,501 a $5,000 27 19.89
$5,001 a $10,000 34 7.62
$10,001 a $20,000 5 4.20
Total 72 12.22
Retraso de referencia <$2,500 6 110.00 0.763
$2,501 a $5,000 27 140.67
$5,001 a $10,000 34 91.35
$10,001 a $20,000 5 47.00
Total 72 108.32
Retraso diagnéstico <$2,500 6 131.67 0.847
$2,501 a $5,000 27 110.04
$5,001 a $10,000 34 113.62
$10,001 a $20,000 5 73.20
Total 72 110.97
Retraso del sistema de salud | <$2,500 6 149.67 0.867
$2,501 a $5,000 27 156.48
$5,001 a $10,000 34 120.50
$10,001 a $20,000 5 70.20
Total 72 132.93

Tabla 8. Retraso en relacion al ingreso mensual.
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Religion Frecuencia | Promedio (dias) p
Retraso de los padres Catdlica 68 12.63 0.747
Cristiana 4 5.25
Total 72 12.22
Retraso de referencia Catodlica 68 111.35 0.631
Cristiana 4 56.75
Total 72 108.32
Retraso diagndstico Catolica 68 113.88 0.355
Cristiana 4 61.50
Total 72 110.97
Retraso del sistema de salud | Catodlica 68 136.51 0.598
Cristiana 4 72
Total 72 132.93

Tabla 9. Retraso en relacién ala religion.

Tampoco se encontrd diferencia en cuanto a la especialidad del primer médico consultado

sin embargo si en el niumero total tanto en el retraso en la referencia y en el sistema de

salud con p 0.000 para ambos siendo mayor el retraso en caso de acudir a 4 médicos o méas

y 3 0 més instituciones de salud [Ver tabla 10 y 11].

Especialidad el médico inicial Frecuencia | Promedio (dias) P
Retraso de los padres | Médico general 15 7.33 0.734
Médico familiar 33 18.64
Pediatra 23 6.70
Otro especialista 1 1.00
Total 72 12.22
Retraso de referencia | Médico general 15 133.07 0.501
Médico familiar 33 137.64
Pediatra 23 54.78
Otro especialista 1 1.00
Total 72 108.32
Retraso diagndéstico Médico general 15 158.13 0.140
Médico familiar 33 115.33
Pediatra 23 76.83
Otro especialista 1 45.00
Total 72 110.97
Retraso del sistema Médico general 15 159.20 0.598
de salud Médico familiar 33 160.36
Pediatra 23 80.26
Otro especialista 1 45.00
Total 72 132.93

Tabla 10. Retraso en relacion a la especialidad del primer médico consultado.
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Numero de médicos Frecuencia | Promedio (dias) P
consultados
Retraso de los padres 2 8 14.87 0.881
3 14 31.36
4 19 6.05
5 11 7.91
6 10 6.50
7 7 3.00
8 1 1.00
10 1 3.00
14 1 30.00
Total 72 12.22
Retraso de referencia 2 8 13.88 0.000*
3 14 40.64
4 19 91.79
5 11 158.73
6 10 114.30
7 7 82.29
8 1 90.00
10 1 90.00
14 1 1730.00
Total 72 108.32
Retraso diagnéstico 2 8 39.75 0.258
3 14 82.93
4 19 110.68
5 11 184.45
6 10 129.70
7 7 103.14
8 1 90.00
10 1 90.00
14 1 180.00
Total 72 110.97
Retraso del sistema de 2 8 36.13 0.000*
salud 3 14 56.21
4 19 127.26
5 11 188.91
6 10 130.90
7 7 97.86
8 1 90.00
10 1 90.00
14 1 1825.00
Total 72 132.93

Tabla 11. Retraso en relacién al nimero de médicos consultados.
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De acuerdo a la gréfica de caja se observa que el mayor retraso ocurri6 cuando se
consultaron 5 médicos 0 mas a diferencia de haber sido sélo 2 en relacién a la referencia y

sistema de salud [Ver figuras 19 y 20]
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Figura 19. Retraso de referencia en relacion al nimero de médicos consultados.
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Figura 20. Retraso del sistema de salud en relacién al niumero de médicos

consultados

El retraso en la referencia y sistema de salud fue mayor cuando se consultaron mas de 6

instituciones con p=0.000 y visiblemente representado en la grafica correspondiente [Ver

tabla 12 y figuras 21y 22].
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NUumero de instituciones Frecuencia | Promedio (dias) P
consultadas
Retraso de los padres 2 15 10.80 0.977
3 29 18.03
4 20 7.25
5 3 2.67
6 3 3.33
7 1 2.00
12 1 30.00
Total 72 12.22
Retraso de referencia 2 15 37.93 0.000*
3 29 86.90
4 20 109.70
5 3 60.00
6 3 192.00
7 1 30.00
12 1 1730.00
Total 72 108.32
Retraso diagnéstico 2 15 63.53 0.342
3 29 118.21
4 20 124.15
5 3 80.00
6 3 215.33
7 1 60.00
12 1 180.00
Total 72 110.97
Retraso del sistema de 2 15 71.13 0.000*
salud 3 29 102.86
4 20 139.05
5 3 80.00
6 3 105.00
7 1 60.00
12 1 1825.00
Total 72 132.93

Tabla 12. Retraso de referencia en relaciéon al nimero de instituciones consultadas.
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Haciendo énfasis en las caracteristicas del tumor no se encontrd significancia estadistica en
cuanto a regién anatémica afectada, sin embargo si (p= 0.000) en el aparato o sistema
involucrado ya que se acudid a recibir atencion médica de forma mas temprana en el caso
de afectar el sistema musculoesquelético (y 2.92 dias) y en orden ascendente el sistema
reproductor (y 5.10 dias), linfohematopoyético (3 5.13 dias), digestivo (y 5.50 dias), urinario
(x 9.82 dias), SNC (y 11.78 dias) y por ultimo endocrino (x 197.5 dias) [Ver tablas 13,14,
figuras 23 y 24].

El diagnéstico final se retras6 mas en caso de afectar sistema endocrino (y 290.5 dias),
seguido de linfohematopoyético (y 162.38 dias), SNC (y 113.50 dias), musculoesquelético
(x 95.62 dias), digestivo (y 92.67 dias), reproductor (y 64.20 dias) y el de mas pronto
diagnostico cuando se afectd sistema urinario (y 46.71 dias), con p significativa de 0.00. [Ver
tablas 13,14, figuras 23y 24].

Regién anatémica afectada | Frecuencia | Promedio (dias) p
Retraso de los padres Cabeza 25 9.16 0.094
Cuello 10 8.90
Toérax 2 5.50
Abdomen 14 6.43
Pelvis 8 5.88
Genitales 5 77.40
Ext. Superiores 1 3.00
Ext. Inferiores 7 3.43
Total 72 12.22
Retraso de referencia Cabeza 25 157.32 0.845
Cuello 10 158.50
Toérax 2 48.50
Abdomen 14 59.43
Pelvis 8 58.88
Genitales 5 63.80
Ext. Superiores 1 120.00
Ext. Inferiores 7 63.14
Total 72 108.32
Retraso diagnéstico Cabeza 25 117.92 0.418
Cuello 10 182.30
Térax 2 70.00
Abdomen 14 78.07
Pelvis 8 70.88
Genitales 5 125.20
Ext. Superiores 1 120.00
Ext. Inferiores 7 96.14
Total 72 110.97
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Retraso del sistema de Cabeza 25 193.96 0.806
salud Cuello 10 174.50
Torax 2 66.50
Abdomen 14 86.57
Pelvis 8 62.88
Genitales 5 86.60
Ext. Superiores 1 120.00
Ext. Inferiores 7 82.29
Total 72 132.93
Tabla 13. Retraso en relacién ala regién anatémica afectada.
Aparato o sistema Frecuencia | Promedio (dias) p
afectado
Retraso de los padres SNC 18 11.78 0.000*
Digestivo 6 5.50
Urinario 7 9.86
Linfohematopoyético 16 5.13
Musculoesquelético 13 2.92
Endocrino 2 197.50
Reproductor 10 5.10
Total 72 12.22
Retraso de referencia SNC 18 174.94 0.591
Digestivo 6 78.33
Urinario 7 17.43
Linfohematopoyético 16 145.38
Musculoesquelético 13 72.46
Endocrino 2 165.00
Reproductor 10 46.00
Total 72 108.32
Retraso diagnéstico SNC 18 113.50 0.027*
Digestivo 6 92.67
Urinario 7 46.71
Linfohematopoyético 16 162.38
Musculoesquelético 13 95.62
Endocrino 2 290.5
Reproductor 10 64.20
Total 72 110.97
Retraso del sistema de SNC 18 209.61 0.502
salud Digestivo 6 90.83
Urinario 7 41.71
Linfohematopoyético 16 182.75
Musculoesquelético 13 88.15
Endocrino 2 165
Reproductor 10 56.10
Total 72 132.93

Tabla 14. Retraso en relacién al aparato o sistema afectado.
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No hay relacién entre el retraso de los padres, de referencia, del sistema de salud o
diagnostico cuando se sometieron a prueba el tipo de tumor o si se debuté como urgencia

oncoldgica como se menciond anteriormente. [Ver tabla 15].

Tipo de tumor Frecuencia | Promedio (dias) p
Retraso de los | Linfomas y otras neoplasias RE 21 4.57 0.533
padres Tumores del SNC 16 7.44
Retinoblastoma 1 90.00
Tumores renales 6 9.00
Tumores hepaticos 3 6.67
Tumores 0seos 7 3.43
Tumores de los tejidos blandos 3 3.33
Tumores de células 12 36.00
germinales,trofoblasticas y otras
gonadales
Carcinoma y otras neoplasias 1 30.00
epiteliales
Otras neoplasias inespecificas 2 2.50
Total 72 12.22
Retraso de Linfomas y otras neoplasias RE 21 129.33
referencia Tumores del SNC 16 191.13 0.708
Retinoblastoma 1 1.00
Tumores renales 6 15.33
Tumores hepéticos 3 10.00
Tumores 6seos 7 78.57
Tumores de los tejidos blandos 3 70.67
Tumores de células 12 42.08
germinales,trofoblasticas y otras
gonadales
Carcinoma y otras neoplasias 1 150.00
epiteliales
Otras neoplasias inespecificas 2 242.50
Total 72 108.32
Retraso Linfomas y otras neoplasias RE 21 145.14
diagnéstico Tumores del SNC 16 115.81 0.201
Retinoblastoma 1 100.00
Tumores renales 6 44.50
Tumores hepéticos 3 23.67
Tumores 0seos 7 110.43
Tumores de los tejidos blandos 3 76.67
Tumores de células 12 76.92
germinales,trofoblasticas y otras
gonadales
Carcinoma y otras neoplasias 1 210.00
epiteliales
Otras neoplasias inespecificas 2 257.50
Total 72 110.97
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Retraso del Linfomas y otras neoplasias RE 21 160.67
sistema de Tumores del SNC 16 224.00 0.701
salud Retinoblastoma 1 99.00
Tumores renales 6 36.17
Tumores hepaticos 3 20.00
Tumores 6seos 7 97.29
Tumores de los tejidos blandos 3 75.00
Tumores de células 12 55.50
germinales,trofoblasticas y otras
gonadales
Carcinoma y otras neoplasias 1 150.00
epiteliales
Otras neoplasias inespecificas 2 257.50
Total 72 132.93

Tabla 15. Retraso en relacion al tipo de tumor.

DISCUSION

El cancer en nifios ha incrementado su incidencia en los dltimos afios, al grado que se ha
reportado como la principal causa de muerte entre los 2 a 15 afios de edad,
afortunadamente en las dos Ultimas décadas el pronéstico ha mejorado de forma

considerable llegando hasta un 70% de curacién con tratamiento adecuado y oportuno.

Es un hecho aceptado que el retraso en el diagnéstico del cancer es una de los principales
factores asociados con la supervivencia, de tal modo que un diagnéstico temprano mejora la

posibilidad de curacién como se ha demostrado.

En este estudio realizado con la poblacién pediatrica del servicio de Oncologia se obtuvo
que la distribucién de los tumores sigue el patrén de neoplasias latinoamericano descrito en
diversos estudios ya que ocupa el primer lugar los linfomas y otras neoplasias
reticuloendoteliales (29.17%) seguido de los tumores del SNC (22.22%); sin embargo se
desconoce si los linfomas son superados por las leucemias ya que en la unidad dicha
patologia es tratada por el servicio de Hematologia Pediatrica. Se observé que el nUmero y
porcentaje en el caso de tumores germinales, trofoblasticas y otras gonadales fue superior a
lo registrado por otras instituciones dentro del pais ya que por ejemplo en el Instituto
Nacional de Pediatria (INP) representa sélo el 3% de todas las neoplasias y dentro de la

unidad ocup6 el tercer lugar con el 16.67%. De la misma forma, se registr6 un mayor
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namero de tumores 6seos (incluyendo osteosarcoma y sarcoma de Ewing) ocupando
generalmente el 6° lugar de frecuencia en otras publicaciones y dentro de este estudio el 4°

lugar.

La presentacion por sexo fue igual para la totalidad de las neoplasias con 50% (n=36) en
hombres y mujeres por igual, con relaciébn 1:1 sin embargo no es posible determinar de
forma especifica para cada tipo de tumor dado que la muestra en algunos de ellos fue
pequefia, por ejemplo en el caso del retinoblastoma y carcinoma, Unicamente se reportd un

caso en cada uno.

La mayor parte de los analisis incluyen al menos la edad del paciente y el tipo de tumor
como dos de las variables de mayor influencia en el retraso en el diagnéstico sin embargo

en este estudio no fue significativamente estadistico en ninguno de ellos.

Aunqgue en algunos estudios se hace mencidn que variables sociodemograficas como tipo
de familia, edad y escolaridad de los padres, lugar de residencia y tipo de religion, pueden
tener influencia sobre el retraso diagndstico, no fue demostrado en este estudio.

De igual forma no se encontraron asociaciones en ningun tipo de retraso (de los padres, de
referencia, del sistema de salud ni diagnéstico) en relacién con la especialidad del médico
de primer contacto pero si en el medio de salud ya que se retras6 mas en el medio publico
con un promedio de 126.10 dias (aprox. 4.2 meses) en contraste con el medio privado con
promedio de 80.71 dias (2.7 meses) contrario a lo demostrado en un estudio realizado por
Haimi, et al en Israel donde el menor tiempo de retraso diagnéstico fue en aquellos
pacientes con atencién inicial por pediatra. En dicha revisibn se encontr6 un mayor retraso
en el diagnostico dependiendo del nimero de hijo que se ocupa en la familia, lo mismo que
se obtuvo en este estudio ya que tanto el retraso en los padres como en el diagnéstico

mostro diferencia significativa después del segundo hijo.

En ese mismo reporte israeli se concluyé mas retraso relacionado con un mayor numero de
médicos consultados, observando los mismos resultados en nuestra muestra ya que se
observd un incremento desproporcionado a partir de la visita a 4 médicos, en cuanto a
retraso de referencia y del sistema de salud lo que también se correlaciona con el nimero
de instituciones involucradas, con incremento en el retraso diagndstico a partir de tres o

P

mas.
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La distribucién de aparato o sistema afectado no siguioé la misma proporcién al tiempo en
gue se acudid a recibir atencibn médica como se sospechaba inicialmente ya que el SNC
correspondiente al 25% tuvo un promedio de retraso en los padres de 11.78 dias,
linfohematopoyético (22.2%) de 5.13 dias, musculoesquelético (18.06%) de 2.92 dias,
reproductor (13.89%) de 5.10 dias, urinario (9.72%) de 9.86 dias, digestivo (8.33%) de 5.50
dias y endocrino (2.78%) de 197.5 dias, probablemente relacionado con la pérdida de la

funcion.

El retraso diagnédstico vari6 en cada tipo de tumor; haciendo una comparacion con el
estudio de Haimi, et al., donde se describe un mayor retraso en los tumores del SNC
principalmente el astrocitoma, seguido de los tumores éseos Yy en el estudio de Dang-Tan,
et al, en Canadéa con la conclusion de mayor retardo en el caso de carcinomas y tumores
0seos, se encontraron diferencias importantes en este estudio donde el retraso mayor fue
visto en las neoplasias inespecificas (que se incluyé un caso de histiocitoma fibroso
epitelioide maligno) con un promedio de 257.5 dias, después los carcinomas con 210 dias,
los linfomas (145.14 dias) y en cuarto lugar los tumores 6seos (110.43 dias), sin embargo
sin diferencia significativa (p=0.201).

Haciendo referencia a fuentes nacionales con el estudio realizado por Fajardo, et al, donde
se concluye un mayor retraso en los linfomas y aquellos que residen fuera del area

metropolitana, no se demostrd en este estudio.

Englobando todos los tipos de tumor, el tiempo promedio de retraso de los padres fue de
12.22 dias, de referencia de 108.32 dias, diagnéstico de 110.97 dias y del sistema de salud

de 132.93 dias lo que debe tomarse en consideracién para mejorar la atencibn médica.

Como dato importante para el servicio de Oncologia, (aunque no como fijjado como objetivo
dentro de este estudio), se encontré que el retraso en el proceso que implica la realizacion
de la biopsia y revision histopatolégica una vez que el paciente ha sido valorado por el

oncologo es de 24.60 dias.
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CONCLUSIONES

Hoy en dia es un hecho que la incidencia de cancer en la infancia y adolescencia es cada
vez mayor por lo que es de suma importancia el conocer los factores que influyen en el
retraso diagnéstico; en este estudio se determind un promedio global de 3.7 meses, lo cual
es muy alto, posiblemente en relacién con que el médico tiene un indice de sospecha bajo,
ya que se inclina hacia las patologias “mas frecuentes” por lo que es necesaria una mejor
preparacion en el personal de salud para identificar de forma oportuna los padecimientos
oncologicos especialmente en los médicos de primer contacto mas frecuentados como son
el médico familiar y el pediatra ya que se hubiera esperado que este Ultimo especialista
redujera el tiempo de diagndstico, y asi disminuir el nimero de médicos e instituciones
consultadas ya que en cada uno de ellos se inicia nuevamente el protocolo de estudio
prolongando el tiempo en el retraso diagndstico y por ende el inicio de tratamiento.

Posiblemente juega un papel importante en la pronta solicitud de atencibn médica la
afectacion de la funcionalidad de alguna parte del individuo ya que acudieron de forma mas
temprana a algun servicio de salud los casos donde se involucraba el sistema
musculoesquelético, cuyas manifestaciones principales fueron dolor y claudicacién. El
menor tiempo reportado fue para el tumor de Wilms siendo el aumento en el diametro
abdominal (relacionado con la velocidad de crecimiento del tumor) uno de los sintomas
detectados mas tempranamente por los padres, uno de los mas evidentes a la exploracion
fisica y accesibles a la exploracién con diversos métodos de diagndstico, a diferencia de los
tumores de SNC con mayor retraso, con reporte en la literatura de ser de los tumores de

crecimiento lento.

De forma inesperada se observé que el debut como urgencia oncoldgica no tuvo relacion
alguna con el retraso diagnéstico ya que se asumia que si estaba presente por las

manifestaciones de “urgencia” y cuadro clinico mas florido, el diagnoéstico seria mas rapido.

Es importante hacer hincapié en la relacién existente entre el medio inicial de atencién
publica y un mayor retraso diagnéstico, posiblemente relacionado con la demanda de
atencion y otras cuestiones asistenciales y administrativas. En el caso del servicio de
Oncologia Pediatrica con un retraso del proceso diagnéstico (entre toma de biopsia y reporte
histopatoldgico) de 24.61 dias por lo que seria conveniente buscar los medios para agilizar

dicho proceso y por tanto iniciar tratamiento de forma mas oportuna.
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Se concluye que en nuestra poblacion existe una relacion significativa entre mayor retraso
diagnéstico en nifilos con cancer con el lugar que ocupa en numero de hijo en la familia
(mayor prontitud en los primeros), el medio inicial de atencién consultado (publico), el
namero total de médicos o instituciones consultados y el aparato o sistema afectado (mas
retrasado en el sistema endocrino). Sin embargo dichos datos deben tomarse con reserva
ya que fueron obtenidos de una poblacién cerrada y en un periodo de tiempo determinado,

por lo que seria pertinente dar continuidad a este estudio para corroborarse los mismos.

Este estudio sirve de guia para estudios posteriores, por ejemplo, dar continuidad al
seguimiento de estos pacientes principalmente considerando la supervivencia para valorar la

relacion con retraso diagnéstico.
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ANEXOS INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
CENTRO MEDICO NACIONAL LA RAZA
HOSPITAL GENERAL — ONCOLOGIA PEDIATRICA
ID RETRASO EN EL DIAGNOSTICO DE CANCER EN NINOS Y
PROGRESIVO ADOLESCENTES
DATOS GENERALES
NOMBRE:
EDAD ACTUAL:
SEXO:
NSS:
FECHA DE ELABORACION:
TELEFONO:
VARIABLE VALOR | CODIGO
INTERVALOS

FECHA DE INICIO DEL PRIMER SINTOMA

FECHA DE CONSULTA AL PRIMER MEDICO

FECHA DE CONSULTA AL ONCOLOGO PEDIATRA,
CIRUJANO ONCOLOGO U ORTOPEDISTA/ORTOPEDISTA
PEDIATRA DEL IMSS

FECHA EN Q SE ESTABLECE EL Dx DEFINITIVO

ATENCION

MEDICA

ESPECIALIDAD DEL PRIMER MEDICO
CONSULTADO:

MEDIO DE LA PRIMERA ATENCION:

NUMERO DE INSTITUCIONES CONSULTADAS:

NUMERO DE MEDICOS CONSULTADOS:

CARACTERISTICAS DEL P

ACIENTE Y LA FAMILIA

LOCALIDAD DE RESIDENCIA:

TIPO DE FAMILIA:

NUMERO DE HIJO QUE OCUPA:

EDAD DEL PADRE:

EDAD DE LA MADRE:

ESCOLARIDAD DEL PADRE:

ESCOLARIDAD DE LA MADRE:

INGRESO FAMILIAR:

RELIGION:

DETALLES DEL DIAGNOSTICO

TUMOR DIAGNOSTICADO:

REGION ANATOMICA AFECTADA:

APARATO O SISTEMA AFECTADO:

DEBUT CON URGENCIA ONCOLOGICA

(especifique):

Nota: Dejar libre el espacio de codificacién para llenar por el investigador responsable

Hoja de recoleccién de datos

73




‘ INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
CENTRO MEDICO NACIONAL LA RAZA
UMAE HOSPITAL GENERAL “DR. GAUDENCIO GONZALEZ GARZA”
ONCOLOGIA PEDIATRICA

Im CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPACION EN INVESTIGACION
CLINICA

SEGURIDAD Y SOLIDARIDAD SOCIAL

México, D.F. a de de 2011.

Por medio de la presente autorizo que mi hijo (a):

Participe en el protocolo de investigacion titulado:
Retraso en el diagndstico de cancer en nifios y adolescentes del Hospital General del Centro Médico La
Raza, IMSS.
Registrado ante el Comité Local de Investigacion o la CNIC con el nimero: R-2011-3502-71

El objetivo del estudio es:
Determinar cudl es el tiempo en que tarda establecerse el diagndstico de cancer en los nifios y
adolescentes ademés de entender los factores que se relacionan con un mayor o menor retraso.

Se me ha explicado que mi participacion consistira en:
Responder algunas preguntas acerca de mi hijo(a) y su padecimiento, en relacion con la forma en que se
estableci6 su diagndstico ademas de permitir que se revise su expediente clinico.

Declaro que se me ha informado ampliamente sobre los posibles riesgos, inconvenientes y molestias derivados
de la participacion de mi hijo(a) en el estudio, que son los siguientes:
Ninguno.
También declaro que se me ha informado ampliamente sobre los posibles beneficios:
Contribuir a que los médicos conozcan los factores que retrasan el diagndstico de cancer en los nifios y
adolescentes para que puedan establecer las acciones necesarias para que esto mejore.

El Investigador Responsable se ha comprometido a darme informacion oportuna sobre cualquier procedimiento
alternativo adecuado que pudiera ser ventajoso para el tratamiento de mi hijo(a), asi como a responder cualquier
pregunta y aclarar cualquier duda que le plantee acerca de los procedimientos que se llevaran a cabo, los
riesgos, beneficios o cualquier otro asunto relacionado con la investigacion.
Entiendo que conservo el derecho de retirarme del estudio en cualquier momento en que lo considere
conveniente, sin que ello afecte la atencion médica que recibimos en el Instituto.
El Investigador Responsable me ha dado seguridades de que no se identificara a mi hijo(@) en las
presentaciones o publicaciones que deriven de este estudio y de que los datos relacionados con la privacidad de
mi hijo(a) seran manejados en forma confidencial. También se ha comprometido a proporcionarme la informacion
actualizada que se obtenga durante el estudio, aunque esta pudiera cambiar de parecer respecto a mi
permanencia en el mismo.

Nombre y firma de ambos padres o tutores o del representante legal

Nombre, firma y matricula del Investigador Responsable
Testigos:

Nombre y firma

Nombre y firma
En caso de dudas o preguntas relacionadas con el estudio comunicarse al teléfono: 5724 59 00, Ext 23375
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Tablas globales de la frecuencia y promedio por variable.

Frecuencia Promedio (dias)
Nimero de hijo 1 28 36.1
2 18 25
3 22 30.5
4 3 4.2
5 2 2.8
6 1 14
Tipo de familia Nuclear integrada 47 65.3
Nuclear desintegrada 8 11.1
Extensa simple 16 22.2
Extensa compuesta 1 14
Escolaridad de la Primaria 7 9.7
madre Secundaria 31 43.1
Bachillerato 27 37.5
Licenciatura 7 9.7
Escolaridad del padre. | Primaria 7 9.7
Secundaria 31 43.1
Bachillerato 24 33.3
Licenciatura 10 13.9
Lugar de residencia Comunidad rural 3 4.2
Comunidad urbana fuera del &rea 12 16.7
Metropolitana
Area metropolitana 57 79.2
Ingreso familiar <$2,500 6 8.3
mensual $2,500 a $5,000 27 37.5
$5,001 a $10,000 34 47.2
$10,001 a $20,000 5 6.9
$20,001 a $50,000 0 0
>$50,000 0 0
Religion Catolica 68 94.4
Cristiana 4 5.6
Médico de primer Médico general 15 20.8
contacto Médico familiar 33 45.8
Pediatra 23 31.9
Otro especialista 1 1.4
Medio de atencién Publico 48 66.7
inicial Privado 24 33.3
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Region afectada Cabeza 25 34.7
Cuello 10 13.9
Torax 2 2.8
Abdomen 14 19.4
Pelvis 8 11.1
Genitales 5 6.9
Extremidades superiores 1 1.4
Extremidades inferiores 7 9.7
Aparato o sistema SNC 18 25
afectado Digestivo 6 8.3
Urinario 7 9.7
Linfohematopoyético 16 22.2
Musculoesquelético 13 18.1
Endocrino 2 2.8
Reproductor 10 13.9
Debut como urgencia | Si 15 20.8
oncolégica No 57 79.2
Tipo de tumor Linfoma y otras neoplasias del 21 (10F, 11 M) 29.2
sistema reticuloendotelial
Tumores del SNC 16 (8F,8M) 22.2
Retinoblastoma 1 (1F 0M) 14
Tumores renales 6 (4F,2M) 8.3
Tumores hepaticos 3 1F 2M) 4.2
Tumores 6seos 7 (BF,4M) 9.7
Tumores de tejidos blandos 3 (BF,0M) 4.2
Tumores de células germinales, 12 (6F,6M) 16.7
trofoblasticas y otras gonadales
Carcinomas y otras neoplasias 1 (OF,1M) 14
epiteliales
Otras neoplasias malignas 2 (OF, 2M) 2.8
inespecificas
Minima Méxima Promedio
Edad 3 meses 15 afios 7.45 afnos
Edad de la Madre 17 afios 48 afios 32.39 afios
Edad del Padre 19 arfios 65 afios 35.79 afios
Numero de Médicos Consultados 2 14 4.58
Numero de Instituciones consultadas 2 12 3.46
Retraso de los Padres 1 dia 365 dias 12.22 dias
Retraso de Referencia 1 dia 1730 dias | 108.32 dias
Retraso Diagnéstico 5 dias 575 dias 110.97 dias
Retraso del Sistema de Salud 3 dias 1825 dias | 132.93 dias
Retraso del proceso diagnostico 6 dias 210 dias 24.61 dias
oncolégico
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