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Rabdomiosarcoma. Caracteristicas
socioeconOmicas y abandono de su
tratamiento
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El rabdomiosarcoma constituye aproximadamente 3% de

las neoplasias atendidas en el Instituto Nacional de Pedia-
tria. Esta enfermedad altera el funcionamiento familiar. Re-
quiere que se tomen decisiones trascendentes sobre ef tra-
tamiento. El objetivo de este trabajo es conocer las carac-
teristicas socioecondémicas de pacientes que acudieron a
consuita entre 1990 y 1996, los factores que contribuye-~
ron al abandono del tratamiento o fa vigilancia. Se tabularon
el tiempo de tratamiento, estadio, lugar de procedencia y
caracteristicas socioeconémicas de la familia. De 36 pa-
cientes estudiados, 18 abandonaron el tratamiento, siete la
vigilancia; prevalecié el sexo masculino; la edad cuando se
abandoné el tratamiento y la vigilancia fue menor de 10
afos; fueron pacientes en estadios lil y IV. La mitad de los
pacientes abandoné el tratamiento durante los primeros
seis meses; vivian a menos de 150 kilometros del INP. El
analisis por caracteristicas de los padres no reveld dife-
rencias significativas entre los grupos. No hubo asocia-
cién entre las variables analizadas y el abandono al trata-
miento que al parecer se decidio en funcion del estadio de
la enfermedad. Se propone realizar un estudio que analice
aspectos culturales que podrian causar el abandono.

Palabras clave: Rabdomiosarcoma, caracteristicas
socioeconémicas, abandono del tratamiento.

ABSTRACT
Rhabdomyosarcoma is a relatively common solid tumor in

children, accounting for 3% of malignancies at the Instituto
Nacional de Pediatria. The complexity of this illness affects
in many ways the family structure, and families have to make
important decisions about the treatment. This is a descriptive
study, whose objective is to find some socioeconomic cha-
racteristics of the patients with diagnosis of rhabdomyosar-
coma from 1990 to 1996, and associated factors for
interrupting the treatment or surveillance. We recorded the
following data: length of treatment, stage, place of
residence and family characteristics of the patients. Of 36
patients, 18 gave up the treatment, 7 left the surveillance
and 11 continue with the treatment. Patients who interrupted
treatment or surveillance, were in stages Il or IV, and were
10 years old or younger. Half of the patients who gave up
the treatment did it during the first six months, and lived no
farther than 150 km from the INP. Parents’ characteristics
showed no significant differences between the three groups.
There was no association between analyzed variables and
interruption of treatment. Apparently it depended on the stage
of the disease. We suggest to study cultural aspects and their
relationship to treatment or surveillance interruption.

Key words: Rhabdomyosarcoma, socioeconomic charac-
teristics, abandonment of treatment.

INTRODUCCION

En décadas anteriores, debido a los pocos adelantos
en investigacion médica y farmacoldgica el curso del
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nifio con cancer era grave y corto; el paciente era un
enfermo agudo permanente. Hoy dia la complejidad
del proceso de enfermedad y su tratamiento requiere
que la familia tome muchas decisiones para enfren-
tar los diferentes aspectos de cada fase: tratamiento
obligado y prolongado; mayor atencion a las necesi-
dades afectivas del enfermo y por lo general, un alto
costo econdmico. Esto hace necesario abordar el pro-
blema del enfermo con cancer desde los puntos de
vista social, econémico y cultural.'? En estos aspec-
tos Christ’ y Weisman * identificaron varios puntos
criticos en el transcurso del tratamiento de la enfer-
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medad; cada uno requiere distintas formas de enfren-
tamiento por el paciente y por la familia asi como
diversos enfoques en la intervencién del equipo que
trata al paciente. Un ejemplo claro es cuando se da a
conocer el diagndstico de cancer, la familia y el pa-
ciente deben enfrentar diferentes situaciones: Proce-
sar la informacion médica, dar al paciente una expli-
cacion adecuada a su edad, asi como a los hermanos
y resto de la familia; reorganizar la vida familiar en
funcion de las demandas del tratamiento. La fase ter-
minal de la enfermedad requiere decisiones comple-
tamente diferentes para la familia: enfrentamiento del
poder destructivo de la enfermedad, preparacion de
los hermanos y prevision de los sucesos finales.

Bloom y cols.” estudiaron la epidemiologia de la
enfermedad y sus costos. Hallaron que el 38% del
ingreso anual familiar fue destinado al pago de cos-
tos no hospitalarios del nifio con cancer. Estos no tie-
nen retribucién y son solventados exclusivamente por
la familia. Un autor considera que la enfermedad es
catastrofica si cuesta mas del 15% del ingreso fami-
liar;® hallé que mas de la mitad de las familias estu-
diadas estuvieron en ese grupo respecto a los gastos
no médicos; el transporte fue uno de los mayores
gastos.

Por lo anterior se ve que el paciente y su familia
enfrentan situaciones diferentes en cada fase del pa-
decimiento. Sin restar importancia a otros factores,
causantes de abandono prematuro del tratamiento, el
factor econdmico es uno de los determinantes; pocas
familias son capaces de absorber el impacto econd-
mico de los afios de tratamiento que requiere un nifio
con cancer. Por lo tanto, medir la vulnerabilidad
socioecondmica de la familia de estos nifios es de
gran importancia. El objetivo del trabajo es conocer
las caracteristicas socioecondmicas de los pacientes
con rabdomiosarcoma que acudieron al INP de 1990
a 1996 y los factores asociados al abandono de su
tratamiento.

MATERIAL Y METODOS
Serevisaron 71 expedientes clinicos de pacientes que
acudieron al servicio de oncologia del INP con diag-

nostico de rabdomiosarcoma, en el periodo de 1990
a 1996; de éstos 22 fallecieron y 13 fueron excluidos
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del estudio por carecer de informacién completa. La
muestra de estudio fue de 36 pacientes; 18 abando-
naron el tratamiento; siete abandonaron la vigilan-
cia; 11 no abandonaron el tratamiento.

Se defini6 como abandono al tratamiento la
inasistencia a dos citas continuadas a cualquiera de
los servicios del INP en los primeros 18 meses; el
abandono de la vigilancia a dos citas continuadas a
partir de los 18 meses.

Variables analizadas

Edad. Se tomo la fecha de la primera consulta; géne-
ro, numero ordinal por embarazo; estadio, se definio
de acuerdo con la clasificacion del Intergrupo de Es-
tudio del Rabdomiosarcoma I y II;” tiempo de trata-
miento: lapso entre su principio y el abandono; lugar
de procedencia, distancia en kilémetros de la capital
del lugar de origen a la ciudad de México en los si-
guientes rangos: hasta 150, de 151 a 300, de 301 a
450 y >450 km.

Se estudiaron factores macroambientales relacio-
nados a los padres como organismos biologicos y
sociales; estructura familiar considerando familia
nuclear la formada por padre, madre ¢ hijos de am-
bos; familia extendida la formada por la familia nu-
clear mas cualquier otro miembro agregado. Nime-
ro de miembros de la familia; ingreso familiar toma-
do del informe de trabajo social y ajustados a la eli-
minacién de los ceros de los afios 1990 y 1992, Edad
en afios de los padres en la fecha de la primera con-

sulta, Escolaridad de los padres con gradientes de

alfabetas a profesionales. Ocupacion de los padres:
trabajadores no calificados = subempleado, trabaja-
dor del campo, obrero, ama de casa; trabajador cali-
ficado = técnicos y profesionales. h

Analisis estadistico
Los datos se presentan en cuadros y graficas de fre-
cuencias y porcentajes para cada grupo y cada varia-
ble. La estrategia para el analisis de inferencia de los
datos consistié en comparar la distribucion de los
grupos en funcion de cada variable analizada del
paciente y de la familia, mediante la prueba de X* de
Pearson o X? de proporciones.

El analisis de las variables medidas en escalas de
intervalo, edad, ingreso, lugar de procedencia y tiem-
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Cuadro 1. Caracteristicas de los pacientes que
abandonaron y de los que no abandonaron el tratamiento
y la vigilancia oncolégica

Género Tratamiento  Vigilancia  No abandonaron
Masculinos 10 5 3
Femeninos 8 2 8
Total 18 7 11

po transcurrido entre la primera consulta y el aban-
dono al tratamiento, se realizé mediante la distribu-
cion de las frecuencias en funcidn de la mediana y
posteriormente con la prueba de X% Todo valor de
probabilidad menor de 0.05 fue considerado estadis-
ticamente significativo.?

RESULTADOS

De los 36 pacientes, 18 (0.50) abandonaron el trata-
miento, siete abandonaron la vigilancia (0.19) y 11
(0.31) no lo abandonaron. La distribucién por géne-
ro, edad y estadio se presenta en los cuadros 1,2y 3.
Existen mds pacientes masculinos que abandonan el
tratamiento y la vigilancia; la mayoria tiene menos
de diez afios de edad y casi todos los abandonos son
de pacientes en estadios III y IV. El andlisis estadis-
tico en estas distribuciones no revel6 diferencias sig-
nificativas.

Cuadro 2. Distribucion de los pacientes por edad
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Tiempo de tratamiento en meses

Edad (afios)  Tratamiento Vigilancia ~ No abandonaron
0-5 8 4 5
6-10 3 1 3
>10 7 2 3
Total 18 7 11

Cuadro 3. Distribucion de los pacientes por estadio

Estadio Tratamiento Vigilancia ~ No abandonaron
] 0 0 1
1 1 0 2
] 8 6 7
v 9 1 1
Total 18 7 11

Figura 1. Numero de pacientes que abandonaron tratamiento y
vigilancia en funcion del tiempo.

La figura 1 muestra la proyeccion de pacientes
que abandonaron el tratamiento y la vigilancia en el
tiempo entre la primera cita y la fecha de abandono.
El 0.50 de los pacientes abandona el tratamiento en
los seis primeros meses y practicamente todos du-
rante el primer afio. Respecto al abandono a la vigi-
lancia, considerando que transcurridos 18 meses de
tratamiento se inicia el periodo de vigilancia, el tiem-
po va de 22 meses hasta seis afios con mediana de
cuatro afios cuatro meses. La figura 2 muestra que la
mayoria de abandonos corresponde a pacientes cuyo
lugar de origen se encuentra dentro de los 150 kild-
metros de distancia del lugar del tratamiento.

12 Tratamiento
B Vigilancia
No abandonaron

Numero de pacientes
[2]

4 -
2 -
5
0 B ‘ SE
0-150 151-300 301-450 >450
Distancia km

Figura 2. Pacientes que abandonaron tratamiento y vigilancia
en funcién de la distancia al centro de tratamiento.
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Cuadro 4. Distribucion de los padres de los pacientes que abandonaron y de los que no abandonaron en funcion
de la edad de los padres y estadio de la enfermedad

No abandonaron

Edad Abandonaron
Tratamiento . Vigilancia o
Estadio Estadio B
/ i " v / 1 i v / 1 i v
<20 2
21-30 2 2 8 4 2 3 3 2
31-40 6 3 6 1 1 7
41-50 5 1 2 1
>50 1 3 1
S/D 3 1 2
Total 2 16 18 13 1 2 4 14 2
Cuadro 5. Distribucién de los pacientes en funcidn de la escolaridad de los padres y el estadio de la enfermedad
Escolaridad Abandonaron No abandonaron
Tratamiento Vigilancia
Estadio Estadio
/ i i v / ] i v / I i w
< sec 2 9 12 ] 1 4 10
> sec 6 4 3 2 2 2
S/D 1 2 1 2
Total 2 16 18 12 2 2 4 14 2

La distribucién de las variables macroambientales
analizadas en funcion del cstadio de la enfermedad
se muestra en los cuadros 4 y 5. Se observa que la
edad de los padres y de las madres de los pacientes
que abandonaron y no abandonaron el tratamiento y
vigilancia va de 21 a 40 afios. El grado de escolari-
dad formal de los padres en funcién del estadio to-
mando como punto de corte los estudios de secunda-
ria no revela diferencias entre ambas distribuciones;
lo mismo sucede en las distribuciones en funcion de
la ocupacién principal del jefe de la familia, de la
madre del paciente y el nimero de miembros de la
familia,

Los ingresos de la familia (cuadro 6), por lo gene-
ral, fueron bajos, con minimo de $240.00 y méaxime
de $3,400.00 mensuales. Al distribuir las frecuencias
en funcion de la mediana de ingreso familiar ($600.00
mensuales), tanto en el total de la muestra como en
los pacientes que se encontraban en estadios Il y IV,
hubo mayor proporcién de pacientes que abandonan
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el tratamiento en familias con ingreso menor o igual
a $600.00; no obstante, el analisis estadistico de los
datos no muestra diferencias significativas.

Discusion

A la luz de los informes previamente publicados no
es raro que para el rabdomiosarcoma que constituye
aproximadamente 4% del total de neoplasias atendi-
das en hospitales del DF° y 3% en el INP,'° la mayo-
ria de los pacientes que abandona el tratamiento sean
masculinos; como ocurre para casi todos los tipos de

Cuadro 6. Ingreso familiar y estadio lll y IV de los pacientes
que abandonaron y de los que no abandonaron

Ingreso Abandonaron No abandonaron
Tratamiento Vigilancia

<600 9 5 3

> 600 8 2 5

Total 17 7 8
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céncer.'"” El que los abandonos al tratamiento y vi-
gilancia ocurran en pacientes menores de diez afios
de edad puede explicarse en funcion del padecimien-
to ya que el rabdomiosarcoma se presenta con mayor
frecuencia en nifios y la mayoria en estadios IIl y IV; en
estos estadios, el tumor es dificil de resecar y existen
metastasis, por lo que el prondstico es desfavorable.

Al tratar de determinar la manera en que factores
como el tiempo de tratamiento y el nivel socioeconod-
mico propician la decision de abandonarlo, que es el
objetivo principal de este trabajo, observamos que el
tiempo transcurrido entre el diagnéstico y el abando-
no al tratamiento fue menos de 18 meses; sin embar-
g0, al pertenecer en su mayoria a pacientes en esta-
dios avanzados, la decision de abandonar se toma en
funcion del estadio de la enfermedad. En el aspecto
socioecondmico, llama la atencién que aun cuando
el ingreso familiar promedio fue de $600.00 men-
suales (mas de las dos terceras partes de los padres
son trabajadores no calificados) con un numero pro-
medio de miembros de cinco por familia, el abando-
no al tratamiento no fue mayor al de pacientes de
familias con mayores ingresos.

El no encontrar variables socioecondmicas aso-
ciadas fuertemente al abandono, indica que el esta-
dio de la enfermedad fue el principal determinante.
Dada la edad de los pacientes, los candidatos logicos
para la toma de esta decision son los padres; sin em-
bargo, con la informacion obtenida en este estudio,
no fue posible identificar con claridad los factores
que influyen dicha decisién; quedan sin respucsta
incognitas como saber si existe participacion de per-
sonal médico o de otras personas que influyan en la
familia en la toma de esta decision, o si puede ser
resultado de una solicitud expresa del paciente a sus
familiares.
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El carécter retrospectivo de este estudio no permitio
evaluar éstas y otras variables, sobre todo las culturales
y el impacto de los apoyos institucionales o de otro ori-
gen en el curso del tratamiento. Se propone un estudio
prospectivo para valorar con mayor acuciosidad estos y
otros factores a fin de hallar la causa del abandono al
tratamiento en enfermos con cancer.
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