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RESUMEN

El osteosarcoma es el tumor 6seo mas frecuente en la edad pediatrica con una
incidencia de cerca de 4.4 casos por millén de nifios reportados cada afio. Presentamos
el caso de una paciente femenina de 12 afios con diagndstico de sarcoma osteogénico
de tipo osteoblastico, que tras tratamiento quimioterapéutico y quirdrgico presento
progresion metastasica pulmonar y renal. Ante la ausencia de posibilidad curativa,
se instaurd un plan de cuidados paliativos integrales en hospitalizacion, enfocados
en el manejo del dolor, la conservacion de la funcionalidad y el bienestar emocional.
La intervencidn se realizé de forma multidisciplinaria e incluyd personal médico, de
enfermeria, trabajo social y apoyo psicolégico, priorizando en todo momento la toma
de decisiones compartida con la paciente y sus padres. Se brindé acompafamiento
activo durante el final de la vida, respetando la voluntad y dignidad de la paciente.
Este caso ilustra los desafios clinicos, éticos e institucionales en la atencion paliativa de
adolescentes con enfermedades terminales, asi como la necesidad de protocolos que
integren el enfoque humanista en el entorno hospitalario.
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ABSTRACT

Osteosarcoma is the most common bone tumor in children, with an incidence of
approximately 4.4 cases per million children reported each year. We present the case
of a 12-year-old female patient diagnosed with osteoblastic osteogenic sarcoma who,
after chemotherapy and surgical treatment, developed pulmonary and renal metastatic
progression. Given the absence of curative options, a comprehensive palliative care plan
was implemented during hospitalization, focused on pain management, preservation
of function, and emotional well-being. A multidisciplinary team including medical staff,
nursing personnel, social work, carried out the intervention and psychological support,
prioritizing shared decision-making with the patient and her parents at all times. Active
support was provided during end-of-life care, respecting the patient's dignity and
wishes. This case highlights the clinical, ethical, and institutional challenges of palliative
care in adolescents with terminal illnesses, and underscores the need for protocols that
integrate a humanistic approach within hospital settings.
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La atencion

paliativa integral

en adolescentes con
cdncer avanzado debe
garantizar control

del dolor, apoyo
emocional y decisiones
compartidas, centradas
en la dignidad y
calidad de vida.
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INTRODUCCION

El osteosarcoma es el tumor 6seo mas frecuente
en la edad pediatrica con una incidencia de cerca
de 4.4 casos por millén de nifios reportados cada
afio. La edad mas frecuente de aparicion es en la
adolescenciaalrededordelos 10-14 afiosy enlaedad
adulta alrededor de los 65 afios, y es mas frecuente
en el sexo masculino.” Los sitios de presentacion mas
frecuentes son la region distal del fémur, proximal
de la tibiay proximal del humero. Puede presentarse
como un tumor primario, pero también asociado
a factores de riesgo como enfermedad de Paget,
transformacion maligna de lesiones 6seas benignas,
efecto tardio por radioterapia o quimioterapia,
0 predisposicion genética. La sobrevida libre de
enfermedad a 5 afios cuando la enfermedad es
localizada se encuentra alrededor del 60%, cuando
existe enfermedad metastasica es menor al 20%.?

Al diagndstico hasta un 25% de los pacientes
presentaran enfermedad metastasica pulmonar
evidente. El tratamiento actual de esta patologia es
la neoadyuvancia con quimioterapia multiagente con
posterior cirugia para control local con adyuvancia 'y
control quirdrgico de la enfermedad metastasica. El
osteosarcoma no es radiosensible por lo que esta
modalidad de tratamiento solo es utilizada cuando
existe enfermedad irresecable, por ejemplo, cuando
el tumor se encuentra en la regién pélvica o los
huesos de la cara.? Los factores prondsticos incluyen
el sitio de presentacién y el tamafio tumoral, la
posibilidad de reseccidon con margenes quirdrgicos
negativos, la respuesta histolégica al tratamiento
neoadyuvante y la presencia de enfermedad
metastasica. La principal causa de recurrencia es la
enfermedad metastasica.*

Cuando no es posible la curacién, es
necesario iniciar el manejo paliativo. Los cuidados
paliativos se definen, de acuerdo con la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) como el abordaje realizado
para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus
familias cuando se enfrentan a una enfermedad que
pone en riesgo la vida y se inicia desde el inicio de
la enfermedad, en conjunto con otras terapias que
se utilizan para prolongar la vida.> Los cuidados
paliativos incluyen un grupo multidisciplinario de
personal sanitario y administrativo, apoyado por
la familia y comunidad del paciente. Los pacientes
adolescentes se encuentran en un momento de
angustia cuando, ademas de presentar emociones
intensas con relacién a aspectos sociales,
existenciales, espirituales, emocionales y fisicos,

se enfrentan con una enfermedad incurable que
requiere necesidades fisicas y psicosociales distintas.
La toma de decisiones en este grupo de pacientes es
dificil ya que existen consideraciones legales y éticas
con respecto a su autonomiay las prioridades de sus
tutores.®

DESCRIPCION DEL CASO

Se trata de un paciente femenino de 12 afios que en
junio del 2023 presenta limitacion del movimiento,
parestesias y disminuciéon de la fuerza de la
extremidad superior derecha; acompafiado de dolor
tipo pulsatil y aumento de volumen en el hombro de
manera ipsilateral. Por lo que dentro del abordaje
inicial del paciente en su unidad de adscripcion se
decide tomar una radiografia de hombro derecho
(Imagen 1), la cual mostraba la presencia de una

lesion litica en region proximal de hombro derecho.

Imagen 1. Radiografia de hombro derecho con presencia
de lesion litica en di&fisis proximal del huimero.

En julio de 2023 se realizd biopsia de la lesion vy el
estudio histopatoldgico, con inmunohistoquimica,
reportd sarcoma osteogénico de tipo osteoblastico,
con positividad para p16 y Ki67 en el 80% de la
muestra. Fue referida al Hospital Central Sur de
Alta Especialidad de los Servicios de Salud de
Petroleos Mexicanos, una institucion de salud de
alta especialidad, donde se inici6é tratamiento con
quimioterapia neoadyuvante, completando cuatro
ciclos.

La resonancia magnética posterior evidencio
progresion de la enfermedad con implicacion
de estructuras neurovasculares por lo que la
preservacion de la extremidad no se considerd viable
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como ruta de tratamiento (Imagen 2). En diciembre de
2023 se realiz6 desarticulacion interescapulotoracica
derecha, logrando resecciéontumoralde 8x 11 cmcon
involucro de tejidos blandos y paquete neurovascular,
y necrosis inferior al 10%. Posteriormente recibio
cinco ciclos de quimioterapia adyuvante.

Imagen 2. Resonancia magnética de hombro derecho
con presencia osteosarcoma con involucro neurovascular

Durante el tratamiento, fue valorada por
cardiologia pediatrica, identificandose disfuncion
ventricular con strain ~15%, atribuida al uso de
antraciclinas. Asimismo, fue evaluada por nefrologia,
diagnosticandose nefropatia asociada a cisplatino
con desequilibrio hidroelectrolitico.

En el seguimiento clinico, se documento
progresion sistémica con metastasis pulmonares
bilaterales, por lo que se inici6 esquema de
quimioterapia de rescate. Tras seis semanas de
tratamiento, se realizé metastasectomia pulmonar
bilateral. En julio de 2024, durante la vigilancia
postquirdrgica, se identific6 nueva progresion
tumoral con compromiso renal.

Ante este escenario, se considerd la
enfermedad como no curable y se decidio, en
conjunto con la familia, la transicion a cuidados
paliativos.
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INTERVENCION INSTITUCIONAL
Manejo paliativo

Una vez corroborada la progresion de la enfermedad
por enfermedad sistémica, con predominio en
rifdn se iniciaron medidas de soporte conforme a
la sintomatologia presentada por la paciente para
mantener la uresis asi como evitar el sangrado por
vias urinarias.

El  manejo fue coordinado por un
equipo multidisciplinario integrado por personal
médico (pediatras, especialistas y residentes),
enfermeria, trabajo social y psicologia, ademas
del acompafiamiento administrativo necesario. La
atencion se centré en proporcionar confort fisico,
emocional y espiritual, de acuerdo con los principios
de la atencion paliativa pediatrica. La paciente y
sus padres participaron activamente en la toma de
decisiones, priorizando sus valores y deseos.

Cuidados al final de la vida

Dado el prondstico desfavorable, se activaron
los cuidados al final de la vida, entendidos como
aquellos brindados cuando la expectativa de vida
es menor a seis meses. Estos cuidados incluyeron
manejo de sintomas refractarios, administracion de
hemoderivados, adaptacién nutricional y actividades
significativas para la paciente, como sesiones de
lectura, elaboracion de dibujos y organizacion de un
“dia de cine” con peliculas de su eleccion.

La paciente fallecié en su habitacion
hospitalaria, acompafiada por ambos padres, en un
entorno de contencion y respeto. El equipo de salud
proporciond acompafiamiento tanatoldgico antes,
durante y después del fallecimiento. Semanas mas
tarde, la familia envié un mensaje de agradecimiento
por el cuidado brindado durante esta etapa.

APRENDIZAJE Y REFLEXION

Consentimiento informado en pacientes
pediatricos

DeacuerdoconlaNORMA Oficial MexicanaNOM-011-
SSA3-2014, "Criterios para la atencion de enfermos en
situacion terminal a través de cuidados paliativos”, y al
final de la vida en personas menores de edad deben
estar sustentados en un consentimiento informado
otorgado por madres, padres o tutores.® En este
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caso, se respetaron los aspectos ético-legales,
garantizando que la familia contara con informacion
clara y suficiente para tomar decisiones conjuntas
con el equipo médico.

Uno de los requisitos mas importantes para
la implementacion de los cuidados paliativos y al final
de la vida debe ser el no causar mayor sufrimiento en
el pacientey su familia. Se debe evitar la confrontacion
de criterios de atencion y la obstinacion terapéutica.

Evitar la obstinacién terapéutica

Una de las principales premisas en el manejo
de pacientes terminales es evitar intervenciones
innecesarias que prolonguen el sufrimiento sin
ofrecer un beneficio real. En este caso, la transicion
oportuna hacia un enfoque paliativo permitid
priorizar el bienestar de la paciente, evitando la
confrontacion de criterios clinicos y la obstinacion
terapéutica.

Atencidn hospitalaria con enfoque humanista

Aunque los cuidados paliativos pediatricos suelen
recomendarse en el entorno domiciliario, en casos
como este, donde los sintomas fisicos son complejos
o0 severos, la hospitalizacion puede ofrecer un
entorno controlado y compasivo. La adaptacion del
entorno hospitalario a las necesidades emocionales
y recreativas de la paciente fue clave para preservar
su calidad de vida.

Cumplimiento de normativas y guias nacionales

El Diario Oficial de la Federacién, en su publicacion
del 13 de septiembre de 2022, establece la
obligatoriedad de los esquemas de manejo integral
de cuidados paliativos en el pafs. Asimismo, la
"Guia del Manejo Integral de Cuidados Paliativos en
el Paciente Pedidtrico” publicada en 2016 ofrece
orientaciones especificas que fueron seguidas por el
equipo de atencion.®

Acompafiamiento psicosocial: un eje central

El equipo tratante reconocid la importancia de
atender no solo los sintomas fisicos, sino también las
necesidades psicoldgicas, emocionales y sociales de
la paciente y su familia. La integracion de estrategias
ludicas, la escucha activa y el acompafiamiento
tanatoldgico evidenciaron el compromiso con una
atencion compasiva, dignay centrada en la persona.’

RECOMENDACIONES

Fortalecerla capacitacion del personal de salud
en cuidados paliativos pediatricos, incluyendo
habilidades de comunicacion, manejo del
dolor y acompafiamiento emocional.

Establecer protocolos institucionales claros
para la transicion oportuna del tratamiento
curativo al manejo paliativo en pacientes con
enfermedades avanzadas o terminales.

Garantizar el cumplimiento del marco
normativo vigente, como la NORMA Oficial
Mexicana NOM-011-SSA3-2014, "Criterios para
la atencion de enfermos en situacion terminal
a través de cuidados paliativos" y la "Guia del
Manejo Integral de Cuidados Paliativos en el
Paciente Pedidtrico”.

Promover la toma de decisiones compartidas
entre el equipo médico, el paciente y su
familia, respetando la autonomia progresiva
de las y los adolescentes.

Asegurar la disponibilidad de recursos
interdisciplinarios, incluyendo apoyo
psicoldgico, trabajo social y acompafiamiento
tanatoldgico, como parte del modelo integral
de atencion.

Incorporar actividades ludicas y elementos
significativos que permitan alasy los pacientes
mantener un sentido de identidad, control y
dignidad durante el proceso de final de vida.
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