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RESUMEN

El osteosarcoma es el tumor 6seo mas comun du-
rante la infancia, de ahi que ocupa el sexto lugar en
frecuencia; es sumamente agresivo y la sobrevida en
México es baja. Ocasiona sintomas complejos que
deterioran la calidad de vida. Anteriormente, los cui-
dados paliativos se centraban en la atencion final, en
cambio, en la actualidad se inicia el diagndstico con
mayor apego al tratamiento, para mejorar la situacién
de los sintomas e incrementar de manera directa la
supervivencia. El objetivo principal de este estudio
implicé describir las caracteristicas de los pacientes
pediatricos con osteosarcoma que han sido atendi-
dos en el departamento de soporte para la calidad de
vida. Para ello, se recurrio al disefio retrospectivo y
descriptivo. A través del registro de diagnésticos del
archivo clinico, se obtuvieron los expedientes de los
pacientes con osteosarcoma. Se incluyeron 36 casos,
distribucién por sexo H:M, 60:40, con una media de
edad de 12 afios. Dolor (77.7%) y disnea (47.2%) fue-
ron las manifestaciones clinicas mas frecuentes. El
38.8% de los pacientes fue referido en una fase cura-
tiva de la enfermedad; 30.5% en etapa incurable con
mala calidad de vida. Respecto a la sobrevida, solo un
paciente continua con vida (2.7%). Los resultados con-
cuerdan con otros estudios en hospitales nacionales
e internacionales. Dolor y disnea son las manifesta-
ciones clinicas mas frecuentes, por lo que identificar-
las y tratarlas es una prioridad. El uso de opioides se

justifica para el manejo sintomatico de los pacientes
con osteosarcoma. Los servicios de soporte para ca-
lidad de vida requieren incluirse en la atencién inicial
de todos los pacientes con diagnéstico de cancer.
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ABSTRACT

Osteosarcoma is the most common bone tumor in
childhood ranking sixth in frequency; it is extremely
aggressive and survival in Mexico is low. It causes
complex symptoms that deteriorate the quality of life.
Previously palliative care focused on end-of-life care,
now it begins diagnosis by improving adherence to
treatment, improving symptoms and directly increa-
sing survival. Given this reality, the objective of this
study involved the description of the characteristics
of pediatric patients with osteosarcoma who have
been seen in the quality of life support department.
The design was retrospective and descriptive. Throu-
gh the diagnostic record of the clinical archive, the re-
cords of patients with osteosarcoma were obtained.
We included 36 cases, distribution by sex H:M, 60:40,
with a mean age of 12 years. Pain (77.7%) and dysp-
nea (47.2%) were the most frequent clinical manifes-
tations. 38.8% of patients were referred to a curative
phase of the disease; 30.5% in incurable stage with
poor quality of life. Regarding survival, only 1 patient is
still alive (2.7%). The results are consistent with other
studies in national and international hospitals. Pain
and dyspnea are the most frequent clinical manifes-
tations, so identifying and treating them is a priority.
The use of opioids is warranted for the symptomatic
management of patients with osteosarcoma. Quality
of life support services need to be included in the initial

N
N
o
N
L
24
m
=)
-
o
o

Boletin Clinico Hospital Infantil del Estado de Sonora



N
N
=]
N
w
[+
o
2
-
(&)
o

Boletin Clinico Hospital Infantil del Estado de Sonora

Bol Clin Hosp Infant Edo Son 2022; 39 (2); 25-31

care of all patients diagnosed with cancer.
Keywords: osteosarcoma, palliative care, quality of
life, opioids.

INTRODUCCION

Una de las principales causas de morbimortalidad en
nifos y adolescentes alrededor del mundo es el can-
cer. Segun las ultimas estimaciones hechas por Glo-
bocan 2020, cada afio se diagnostican aproximada-
mente 18 millones de casos nuevos de cancer en todo
el mundo, de los que mas de 200,000 ocurren en nifios
y adolescentes. Aunque el cancer en la infancia y la
adolescencia es poco frecuente, representa un proble-
ma de salud publica, ya que es una de las principales
causas de mortalidad por enfermedad en la nifiez y tie-
ne un gran impacto fisico, social, psicolégico y econé-
mico, tanto para el paciente como para sus familiares,
los sistemas de salud y la sociedad."

En paises con altos ingresos la sobrevida es mayor a
80%, sin embargo, en paises de ingresos medios o ba-
jos la sobrevida apenas alcanza 20%. Algunas de las
principales causas que repercuten en las bajas tasas
de supervivencia de paises con medianos o bajos in-
gresos son la incapacidad para tener un diagnéstico
preciso y oportuno, poco o nulo acceso a los trata-
mientos, abandono del tratamiento, defunciones por
toxicidad y exceso de recidivas, entre otros. La sobre-
vida en México, de acuerdo con el registro de cancer
en nifios y adolescentes (RCNA), es de 57%.2

Este impacto tan grave en la sobrevida es un factor co-
mun en los paises subdesarrollados, secundario a una
pobre calidad y eficiencia de los sistemas de salud, fal-
ta de disponibilidad completa de quimioterapéuticos,
falta de conciencia de la poblacién en salud, minima
capacitacion de los médicos de primer contacto para
deteccion oportuna de cancer y, lo que mas impacta,
el estadio de la enfermedad al momento del diagnés-
tico.’#

Dada su gran incidencia en la infancia, en menores de
20 afios es de 4.8 casos por millén y representa alre-
dedor del 3% de todas las neoplasias malignas, ade-
mas de ser mas comun en afroamericanos, hispanos
y asiaticos; la raza negra tiene un riesgo doble de pa-
decerlo.5®

El osteosarcoma ocurre raramente en nifilos menores
de 5 afios, después de los 5 anos la incidencia incre-
menta gradualmente hasta llegar a su pico de edad,
los 15 afios, y pasada la adolescencia disminuye. Un
segundo pico ocurre entre la sexta y séptima década
de la vida. En pacientes mayores, se ha asociado con
la enfermedad de Paget y con antecedentes de uso
de radioterapia. Le edad pico en mujeres adolescen-
tes es de 13-15 afos y, en hombres, de 15-17 afos. Tal
elevacidén corresponde a la velocidad de crecimiento

de cada género, que es ligeramente mas comun en
hombres, entre 15y 19 afios, lo cual sugiere una corre-
lacién en la patogénesis; otra evidencia es la distribu-
cién esquelética de aparicién en los huesos de mayor
crecimiento longitudinal. Comunmente compromete
las metafisis de los huesos, sitio donde surge hueso
nuevo de los cartilagos de crecimiento.”

El sintomainicial mas comun es el dolor, que puede ser
intermitente, pero en general es continuo y progresiva-
mente severo. La mayoria de los pacientes relaciona
el inicio de los sintomas con un trauma, pero la lesion
no es la etiologia en el desarrollo de osteosarcoma.
Con la rara excepcién de los enfermos que presentan
una fractura patoldgica. En algunos pacientes hay una
masa palpable en el sitio del dolor, pero es variable.
Con el tiempo el aumento de volumen es evidente y
compromete las articulaciones, por ende, existe pérdi-
dadelafuncién. Al no dar sintomas especificos, el mé-
dico de primer contacto requiere tener un alto indice
de sospecha para detectar la enfermedad temprana,
evitar retrasos en los diagnésticos y tratamiento equi-
vocos. Se deben considerar factores como la edad del
paciente y la localizacién de los sintomas. Desafortu-
nadamente la sintomatologia se confunde con las de
otros trastornos que afectan a este grupo de edad.®

El pronéstico de la enfermedad tuvo una mejora im-
portante con la asociacién del tratamiento quirdrgico
y los esquemas de quimioterapia, ya que esta ultima
ha resultado fundamental en el control sistémico de
la enfermedad. Sin embargo, desde 1985 no se han
observado mejoras significativas en la sobrevida.® Sin
duda alguna, a pesar de varios factores que predicen
el prondstico de la enfermedad, el mds importante se-
ria la presencia de metastasis pulmonares al diagnos-
tico, pues son signos de una enfermedad avanzada,
diseminada y biolégicamente mas agresiva; las tasas
de supervivencia publicadas a 5 afios son considera-
blemente inferiores, un aproximado de 20-30%.°

El cuidado paliativo pediatrico se ha desarrollado para
ayudar a los nifios con céancer y sus familias con las
cargas fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales
que conlleva la enfermedad y el tratamiento. Hoy por
hoy se ha fortalecido mucho esta darea, con recientes
publicaciones que documentan mejoria en los sinto-
mas fisicos y psicoldgicos gracias a la intervencion
de estos servicios." Conforman una estrategia de
atencion integral para los pacientes con enfermeda-
des graves, que pueden curarse o ser incurables, pro-
gresivas, que pueden ser avanzadas o encontrarse
en la fase final; su propdsito es mejorar la calidad de
vida. Esta modalidad de asistencia debe aplicarse en
cualquier momento del padecimiento, sea en la eta-
pa inicial o en la final, debe ser proporcionada por los
médicos tratantes y de ser necesario, un equipo inter-



Figura 1. Fases o transiciones de la enfermedad.

A/

Fuente: citado en Martino, modificado por Gardufio (2018).

disciplinario de cuidados paliativos entrenado en este
tipo de asistencia puede ayudar. Es importante que el
grupo de oncologia considere la intervencién tempra-
na de los cuidados paliativos, cuando el paciente se
encuentre en la fase curativa o incurable. Aunque la
atencion paliativa puede iniciar en cualquier momento,
estd perfectamente definida como la atencion ideal al
final de la vida, para mejorar la calidad de vida en lo
posible y la busqueda de la muerte apacible.’
Actualmente, la mayoria de los profesionales de la sa-
ludy la sociedad en general piensan que los pacientes
que requieren cuidados paliativos son aquellos en fa-
ses incurables y avanzadas de la enfermedad, que se
encuentran en etapa terminal o de agonia, pero este
concepto ha evolucionado y la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) considera que estos cuidados de
soporte y paliativos deben proporcionarse desde que
se hace el diagnéstico de una enfermedad grave que
naturalmente incluye cancer, e impulsa la iniciativa All
Cure para cancer infantil, cuyos objetivos son varios
uno de ellos comprende que los nifios con cancer ten-
gan acceso a una atencién integral de calidad, donde
se incluyen cuidados de soporte y paliativos para que
los infantes tengan mayor oportunidad de curacién y
de mejor calidad de vida.”® Tiene un particular impor-
tancia que el personal conozca y cuente con instru-
mentos que permitan detectar la etapa de la enferme-
dad en la que se encuentra cada nifio para saber de
sus necesidades particulares y adecuar el tratamiento,
personalizarlo. En el instituto se emplea la curva de las
fases o transiciones de la enfermedad, que es de gran
utilidad (figura 1).14

Por ello, nuestro objetivo conlleva la descripcion de la
experiencia que tiene el INP en pacientes con el diag-
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néstico de osteosarcoma, atendidos por el Departa-
mento de Soporte para la Calidad de Vida.

MATERIAL Y METODOS

Se revisaron los expedientes de los pacientes con
diagndstico de osteosarcoma que fueron enviados al
Departamento de Soporte para la Calidad de Vida du-
rante el periodo de enero del 2005 a diciembre 2020,
a través del registro de este diagndstico tanto del
archivo clinico y de la base de datos del servicio. Se
consideraron las siguientes variables: sexo, edad, ma-
nifestaciones clinicas, fase de la enfermedad, uso de
opioides, sitio de defuncién y tiempo de seguimiento.
Fueron incluidos todos los pacientes con diagnostico
de osteosarcoma, diagnosticados y atendidos en el
INP. Se excluyeron pacientes que fueron atendidos en
otro hospital o que no tuvieran expedientes completos
para su analisis. La fase de la enfermedad con la que
se clasifican los pacientes va de acuerdo al prondstico
de su enfermedad, dependiendo si tiene opcion cura-
tiva o no. Cuando no hay opcidn curativa, nos guia-
mos con la calidad de vida de acuerdo con la escala
de funcionalidad en pacientes con cancer Karnosfky/
Lansky.’® Buena calidad de vida Lansky 100 a 70, Mala
calidad de vida 60 a 40, Fase terminal 30 a 20 y Fase
agobnica °. Se realiz6 el andlisis con estadistica des-
criptiva y presentamos los resultados en un cuadro.

RESULTADOS

Durante el periodo de 2005 al 2020 en el INP se hicie-
ron 367 diagndsticos de osteosarcoma en pacientes
menores de 18 afios, de los cuales fueron referidos al
departamento de soporte para la calidad de vida para
valoracion 68 (18%). Sin embargo, de acuerdo con los
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Figura 2. Algoritmo metodolégico

357 pacientes con
diagnostico de
osteosarcoma (2005-2020)

£8 pacientes referidos al
departamento de soporte
para la calidad de vida

32 pacientes excluidos por
expedientes incompletos.

316 pacienteos para analisis
estadistico

criterios de inclusion y exclusion, quedaron sélo 36 ca-
sos para el andlisis del estudio (figura 2), cuya distri-
bucién de sexo tuvo una relacion H:M 60:40. Con una
edad promedio de presentacién de 12 afios. Anual-
mente, en promedio, se reciben 4.5 interconsultas de
pacientes con diagnostico de osteosarcoma.

Las manifestaciones clinicas que requirieron interven-
cion por parte de nuestro servicio en la mayoria de los
casos fue en relacion al dolor (77.7%), a saber, sinto-
ma principal de la enfermedad de base estudiada. En
segundo lugar, se encontré disnea (47.2%). Cabe des-
tacar que la masa tumoral como lesién ocupativa re-
quirio intervenciones para el manejo paliativo durante
la evolucion de la enfermedad de los pacientes en un
grupo considerable (11.1%). El mayor porcentaje de pa-
cientes se encontraban en fases incurables (61%).

Los opioides se consideran farmacos de primea linea
para un adecuado control de dolor y disnea en pacien-
tes con diagnéstico de osteosarcoma. Se documento
que casi la totalidad de los pacientes (94.4%) los requi-
ri6. En cuanto a la sobrevida, solo un paciente continua
con vida (2.7%). Una de las metas que buscamos al-
canzar conlleva que los pacientes en etapas tan avan-
zadas de la enfermedad fallezcan en su domicilio, lo
cual se ha logrado con mas de la mitad de los pacien-
tes (62.8%, véase tabla 1).

Variable n %
Sexo

Masculino 21 58.3
Femenino 15 41.6
Edad (afos)

6-12 15 416
13-16 15 41.6
>16 6 16.8

Manifestaciones clinicas

Dolor 28 771
Disnea 17 47.2
Masa tumoral 4 1.1
Fiebre 1 2.7

Fase de la enfermedad

Curativa 14 38.8
Incurable inicial con buena calidad devida g 13.8
Incurable avanzada con mala calidad devida 11 30.5
Terminal 2 55
Agobnica 4 1.1
Uso de opioides

Si 34 94.4
No 2 5.6
Estado actual

Vivo 1 2.7
Muerto 35 97.3
Lugar de defuncion

Domicilio 22 62.8
Hospital tratante 12 34.2
Otro hospital 1 3

Seguimiento

Menor a 1 mes " 30.5
Entre 1 mesy 6 meses 13 36.1
Mayor a 6 meses 12 333

Tabla 1. Resultados del analisis de los pacientes con
osteosarcoma diagnosticados en el Instituto Nacional de
Pediatria 2005-2020

DISCUSION
El osteosarcoma es la neoplasia é6sea mas frecuente
en la edad pediatrica, con mayor incidencia en ado-



lescentes, como lo informa la literatura; la edad pico
en mujeres fue de 13-15 afios y en hombres de 15-17
afios. Las manifestaciones clinicas al momento del
diagndstico de un cancer, frecuentemente coinciden
con los sintomas que van a requerir intervenciones
durante toda la historia natural de la enfermedad, por
consiguiente, conocerlos y detectarlos a tiempo es de
vital importancia para el diagnéstico, con el fin de me-
jorar la calidad de vida de los pacientes y el confort
de los mismos. El sintoma principal del osteosarcoma
es el dolor, secundario a la destruccién 6sea local de
origen, seguido por disnea, ya que el pulmén es el sitio
principal de metastasis y se considera que por el com-
portamiento agresivo de la enfermedad, hasta 80% de
los pacientes tiene micrometdstasis al momento del
diagnostico.® En los pacientes reportados en el estu-
dio, se encontré que el motivo principal de la referen-
cia a nuestro servicio fue el manejo del dolor, sintoma
de mayor relevancia que requiere de un tratamiento
enérgico con opioides potentes e hizo que la interven-
cion de cuidados de soporte para mejorar la calidad
de vida fuera en forma temprana, que es lo ideal en
todo paciente con cancer. No obstante, tal atencidn
no es todavia comun en nuestro medio, pues la refe-
rencia a cuidados paliativos habitualmente se lleva a
cabo cuando la enfermedad esta muy avanzada y es
incurable. En dichos momentos tardios es poco lo que
se puede hacer para ayudar a los enfermos; en esta
serie de casos, la fase de la enfermedad en la que fue-
ron referidos los pacientes al servicio fue en estadios
muy avanzados, pues cerca de la mitad de estos ni-
fios era incurable, con deficiente calidad de vida. Este
dato pone de relieve la trascendencia de la referencia
temprana, que puede favorecer la curacién al mejorar
el apego al tratamiento y fortalecer al paciente y a la
familia. De esta manera se evita el abandono, ya que
se tratan correctamente sintomas complejos como el
dolor intenso que acompafia a esta patologia.’?

El tratamiento de los pacientes con osteosarcoma
continda siendo un gran reto a nivel mundial, pues
es una enfermedad muy agresiva; en paises desarro-
llados apenas se alcanza 60% de sobrevida a 5 afios,
porcentaje que disminuye drasticamente en paises
en vias de desarrollo (20-30%). EI manejo de dolor en
estos pacientes requiere intervenciones y combina-
ciones farmacéuticas efectivas para su control; se han
alcanzado escaleras analgésicas altas, como el uso
de opioides, sobre todo la morfina, que ademas de fa-
vorecer una mejor analgesia, tiene efecto de ayuda en
el manejo de la disnea y directamente impacta en la
calidad de vida, sin importar la fase de la enfermedad
en la que se encontraban los nifios.’ La presencia de
estos dos sintomas complejos hace indispensable el
uso de opioides, asi fue documentada en 94.4% de los
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pacientes de este estudio.

Que 97.3 % de los pacientes del estudio hayan falleci-
do, es un testimonio dramatico sobre la importancia
de contar con un plan nacional de atencion integral a
nifios con cancer, efectivo, que permita la deteccién
temprana. Tal objetivo se podra lograr con buena ense-
fianza en pregrado de medicina; con referencia oportu-
na a hospitales que cuenten con todos los recursos
para la atencidn integral, con buenos especialistas,
con buenos cuidados de soporte, y adecuada atencién
también durante el final. Es necesario modificar la cul-
tura de la atencion paliativa, ya no solo para los enfer-
mos, sino en todo el transcurso de la enfermedad (al
respecto, el pais tiene mucho atraso); con estos cam-
bios en la ensefianza y atenciéon médica, estos nifios y
adolescentes tendran una mejor oportunidad de la que
ahora tienen.

En el caso de la atencion al final de la vida, antes llama-
da fase terminal, uno de los parametros que se utilizan
para evaluar la eficacia y eficiencia de los servicios de
soporte para la calidad de vida es promover el domi-
cilio como el sitio donde deben fallecer los pacientes
con enfermedades muy avanzadas, por el bien, prime-
ramente, del paciente, de los cuidadores, del personal
de salud e instituciones publicas; se respeta asi la au-
tonomia, siempre que las condiciones clinicas, socia-
les y emocionales lo permitan. En este trabajo cerca
de 60% muridé en casa, con su familia, en forma mas
tranquila y apacible, pues estos nifios con seguimiento
en el domicilio contaban con las medidas de confort
establecidas y con familiares capacitados.

Para los servicios de soporte para la calidad de vida
resulta primordial tener una valoraciéon inmediata
de aquellos pacientes a quienes se les hace el diag-
néstico de una enfermedad potencialmente letal, ya
que se logra crear un vinculo inicial importante entre
médico-paciente, y asi facilitar el apoyo durante el
tratamiento curativo y, en caso de evolucionar a en-
fermedad incurable, favorecer la toma de decisiones
complejas de la mano de los médicos tratantes y los
familiares. Esto dificilmente se logra cuando la valo-
racion inicial se realiza en pacientes criticos y fases
finales de la enfermedad (agonia).™

CONCLUSION

Los resultados obtenidos en este estudio concuerdan
con lo informado en otras series realizadas en hospi-
tales en México y a nivel internacional; la mayor se-
mejanza fue en cuanto a la edad de presentacion del
osteosarcoma, razén sexo, manifestaciones clinicas,
uso de opioides, y fase de la enfermedad en la cual
son referidos a los pacientes a los servicios de sopor-
te para la calidad de vida."8

El dolory la disnea estan presentes en la gran mayoria

N
N
o
N
L
24
m
=)
-
o
o

Boletin Clinico Hospital Infantil del Estado de Sonora



N
N
=]
N
w
[+
o
2
-
(&)
o

Boletin Clinico Hospital Infantil del Estado de Sonora

Bol Clin Hosp Infant Edo Son 2022; 39 (2); 25-31

de los pacientes diagnosticados con osteosarcoma,
no sélo al momento del diagndstico, sino que son sin-
tomas constantes y complejos, en ocasiones refracta-
rios, durante la historia natural de la enfermedad, por
ende, reconocerlos para hacer diagnésticos oportu-
nos y saberlos tratar se vuelve prioritario para estos
enfermos.®

Un gran desafio que emana de este trabajo conlleva
lograr que los médicos oncdlogos, encargados de la
atencion de estos infantes, incluyan dentro del trata-
miento los cuidados de soporte, pues indudablemente
ayudaran a mejorar la evolucion de los pacientes y se
dard oportunidad de curacién. El problema mayor es la
deteccion tardia, visto asi, todos los paises del mundo
tenemos que trabajar intensamente, pues esta neopla-
sia es el prototipo de enfermedad avanzada cuando se
llega por primera vez a un hospital.

Los servicios de soporte para calidad de vida requie-
ren continuar evolucionando para adaptarse a la me-
dicina moderna y dejar de actuar como servicios que
solo intervienen en las etapas finales de la vida. La
prioridad es mejorar las tasas de curacion de los pa-
cientes con cancer y, sobre todo, defender el interés
superior del menor.
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