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IMPORTANCIA DEL APOYO FAMILIAR, PSICOSOCIAL Y COMUNIDAD EN ADOLESCENTE
CON DIAGNOSTICO DE OSTEOSARCOMA.

IMPORTANCE OF FAMILY SUPPORT, PSYCHO-SOCIAL AND COMMUNITY IN ADOLESCENT WITH DIAGNOSIS OF OSTEOSARCOMA.

Minijay Lopez C.%?, Ruth Salas G.*2

ABSTRACT

In oncological chronic disease, the sense that the teenager has itself is not developed within a social vacuum. The
environment, disease, age and sex affect deeply in as the teenager looks the same. The goal is to relate view, acceptance and
behavior to an oncological disease taking into account the importance of the family and community as the fundamental protective
factor. Through an open interview in 17 year old male teenager, carrier of Osteosarcoma with Diagnostics from may 2014,
hospitalized at the Hemato-oncology unit of the Department of Pediatric of the Hospital Universitario Dr. Angel Larralde, IVSS,
municipalityNaguanagua, Valencia Carabobo State. It showed a positive vision dependent of the family environment (in the
economic, cycle, relationship, dynamics and history of it), acceptance of the social situation and security it deserves by the
institution. Support from family, social environment and institution, is important and fundamental and provide optimum conditions
in Assembly of a multidisciplinary team for the attention of the adolescent patient with a chronic disease. The functional family
structure is basic and important for vision and project of the lifestyle of the sick teenager, in view of all the questions of the future
of the same disease, complications and reactions of chemotherapy before and after surgery. The ability where need affection,
understanding, encouraging action of resiliency and emotional intelligence of the patient and their family.
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RESUMEN

En una enfermedad crénica oncolégica, el sentido que el adolescente tiene de si mismo no se desarrolla dentro de un
vacio social. ElI medio, la enfermedad, la edad y el sexo inciden profundamente en como se ve el adolescente asi mismo. El objetivo
es relacionar la vision, aceptacién y comportamiento ante una enfermedad oncoldgica tomando en cuenta la importancia de la
familia y comunidad como el factor protector fundamental, a través de una entrevista abierta realizada enadolescente masculino
de 17 afios, portador de Osteosarcomacon diagnostico desde mayo del 2014, hospitalizado en la Unidad de HematoOncologiadel
Departamento de Pediatrica del Hospital Universitario Dr. Angel Larralde, 1VSS, MunicipioNaguanagua, Valencia Estado Carabobo.
Demostr6 una visién positiva, dependiente del ambiente familiar (en lo econdmico, ciclo,relacidn, dindmica e historia de la
misma), aceptacion de la situacién social y seguridad que amerita por parte de la institucion. Es importante y fundamental el
apoyo de la familia, entorno social, e institucién y brindar las condiciones éptimas en conjunto de un equipo multidisciplinario
para la atencion del paciente adolescente con una enfermedad crénica. La estructura familiar funcional es basica y preponderante
para la vision y proyecto del estilo de vida del adolescente enfermo, en vista de todas las interrogantes del futuro de la misma
enfermedad, complicaciones y reacciones de la quimioterapia antes y después de la cirugia salvatoria, donde necesita del afecto,
comprension, accion alentadora de resiliencia e inteligencia emocional del paciente y su familia.

PaLaBrAs CLAVE: osteosarcoma, adolescente, oncologico, familia, comunidad.

INTRODUCCION malignos.! Dentro de los tumores malignos, el
osteosarcoma es el mas frecuente contabilizandose hasta
un 35% a 40% de los casos, alcanzando un 55% a 60%
cuando se toma en consideracion, las primeras dos
décadas de la vida; derivado del mesénquima primitivo
formador de hueso, que se caracteriza por la produccion
de tejido osteoide o hueso inmaduro, y por la
Recibido: 17/06/2015  Aprobado: 18/09/2015 proliferacion maligna de células fusiformes del estroma?
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Los tumores 6seos en la edad pediatrica son
raros. Su incidencia se estima entre 2-8:1 000 000 casos,
en nifios entre 0 y 14 afios. La mitad de los casos son
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son el sarcoma osteogénico. La incidencia pico comprende
en varones de 14 y 15 afios lo que coincide con el comienzo
del crecimiento rapido del adolescente en cada sexo. El
sarcoma osteogénico es retinoblastoma familiar.*

Las manifestaciones clinicas de este tumor es el
dolor, que suele ser atribuido a traumatismo reciente, pero
el traumatismo solo dirige la atencién hacia las pequefias
lesiones preexistentes. La tumefaccion es relativamente
tardia cuando el tumor ha tenido la oportunidad de
erosionar la cortical 6sea para producir una masa en las
partes blandas. Alrededor de 20% de las partes que
presentan erosion osteogénica tienen metéastasis
pulmonar evidentes en el momento del diagndstico. La
mayoria de los pacientes con sarcoma osteogénico, no
solo pueden ser curados, sino también es posible evitar
la amputacién, obviamente si se impone el diagndstico
precoz y exacto. Siempre se debe sospechar de sarcoma
osteogénico cuando existe dolor y tumefaccion distal del
fémur o proximal de la tibia, en el adolescente que niega
haber sufrido un traumatismo previo.*

A pesar de constituir neoplasias raras, en la
poblacién pediatrica ocupan un sexto lugar en frecuencia
de cancer, y el tercer lugar en la poblacion de adolescente
y adultos jovenes. La presentacion clinica inicial y mas
frecuente es el dolor en el &rea afectada, que puede o0 no
asociarse a aumento de volumen de partes blandas,
ocasionalmente se puede presentar como fractura
patoldgica, aunque esto constituye una minoria de los
casos.!

El estudio inicial en el primer contacto de
sospecha es la radiografia simple de la zona afectada, la
cual permite evaluar laarquitectura 6sea y partes blandas.
El estudio debe incluir una radiografia comparativa de la
zona afectada, y al menos dos planos longitudinales a la
zona que se evaluara. Si se trata de un tumor dseo se
caracterizara tipicamente por una lesion metafisiaria mal
definida, que se origina en el espacio medular, con nueva
produccion de hueso, ruptura de la cortical, reaccién
peridstica, y lesion de partes blandas; algunas imagenes
caracteristicas incluyen el triangulo de Codman y laimagen
en rayos de sol, por la apariencia que toma la formacion
de hueso nuevo en el tejido blando circundante.®

El sarcoma 6seo es una neoplasia resistente a la
radioterapia; se necesitaria aplicar una dosis de mas de
8000 Gy para poder hablar de una buena respuesta; sin
embargo, aquella es incompatible con cualquier tejido
vivo. Por tanto, las armas terapéuticas son la
quimioterapia y la cirugia, las cuales deben actuar juntas
para hablar de curacidn. Uno de los principales objetivos
de la quimioterapia neoadyudante, después de la biopsia

diagnstica, es evaluar la respuesta del tumor primario
y sus metastasis, si estas fueran visibles en el momento
del diagndstico.®

Laetapa de la pubertad, anuncia el desarrollo
de procesos propios de la adolescencia. En los
adolescentes sanos, el proceso suele tener lugar entre
los 8 y 16 afios. Los adolescentes que presentan una
enfermedad crénica o una discapacidad suelen tener
un tiempo de pubertad diferente de sus pares. La
cronologia puberal puede ser influida por el impacto
de la enfermedad sobre el funcionamiento hipotaldmico-
hipofisario-gonadal, como se ve, por ejemplo, en la
espina bifida; o la repercusion puede estar mediada a
través del estado nutricional. Los(as) adolescentes con
enfermedades crdnicas tienen mayores preocupaciones
somaticas que sus pares.*

Esto se traduce en més preguntas acerca de
la talla, el peso, los cambios corporales y el aspecto.
Las interrelaciones entre la maduracion puberal, la
imagen corporal y la autoestima han sido bien descritas
a través de la investigacion y las comunicaciones de
casos aislados. Aunque es crucial para el profesional
de la salud separar al adolescente de su enfermedad
(por ej., el individuo no es leucémico sino un
adolescente que tiene leucemia), también es importante
recordar que para los adolescentes con enfermedades
cronicas, laidentidad esta intrincadamente relacionada
con esas enfermedades especificas.*

El sentido que el adolescente tiene de si mismo
no se desarrolla en un vacio social. EI medio, la
enfermedad, la edad y el sexo inciden profundamente,
en como ve su imagen. Un estudio sugirié que para
cada enfermedad estudiada, el adolescente varon tiene
mas alteraciones somaticas que la adolescente mujer.
Quizéas el impacto de la enfermedad sobre el desarrollo
puberal, més que la repercusién directa de la
enfermedad en si misma, predisponen a quienes tienen
ciertas enfermedades a experimentar alteraciones de la
imagen corporal. Una de las realidades
masdevastadoras que experimentan los joévenes con
enfermedades crénicas es el aislamiento social .*

Las aspiraciones de los jévenes con
enfermedades crénicas guardan un paralelo con la de
los adolescentes sanos. Varios estudios han
demostrado que el conocimiento de los jovenes que
tienen enfermedades cronicas es notoriamente menor
en lo que respecta a aspectos de salud sexual
comparado con sus pares, de modo similar los padres
creen que estan mal preparados para ser los educadores
sexuales de sus hijos adolescentes con enfermedades
cronicas.*
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Para que sea posible un desarrollo 6ptimo,
todos los adolescentes con enfermedades crénicas,
necesitan un plan de independencia individualizado, un
plan desarrollado con los adolescentes y con sus padres,
que comienza en la infancia y tiene como objetivo el
autocuidado y las aptitudes de dominio social,asi como
la independencia progresiva del adolescente respecto a
la familiay de esta respecto aquél. El apoyo profesional
y el acceso a servicios sociales son alin mas importantes
que los habituales para ayudar a la familia a adaptarse a
lanueva situacion. Para lograr un funcionamiento familiar
Optimo se debe alcanzar un equilibrio entre la situacion
siempre cambiante y la necesidad psicoldgica de
estabilidad. Es posible brindar apoyo reconociendo el
rol central de la familiay vinculando a sus miembros con
los servicios de apoyo adecuado. Nunca se debe olvidar
que la familia es la estructura dentro de la que se produce
el desarrollo y que nadie conoce mejor al adolescente
que sus padres.*

En este contexto se planteo como objetivo
relacionar la vision, aceptacion y comportamiento de la
familia y la comunidad, como factor protector
fundamental del adolescente, ante una enfermedad
oncologica. Para ello se describe a través de un caso
clinico, la historia de vida de un adolescente, que
enfrenta un problema que afecta su salud.

Caso Clinico

Paciente adolescente masculino de 17 afios de
edad, quien refiere inicio de enfermedad actual desde
abril 2014, cuando posterior a traumatismo, jugando
futbol y caida comienza a presentar aumento de volumen
en rodilla derecha, motivo por el cual acude a facultativo
en el hospital de la localidad, donde lo ingresan con
evolucién intrahospitalaria torpida, asociandose fiebre
de 39 grados centigrados y descompensacion
hemodindmica por lo que permanece, para manejo
multidisciplinario, hospitalizado durante 28 dias,
recibiendo antibioticoterapia evolucionando
satisfactoriamente y egresa por mejoria del cuadro
clinico, en estables condiciones generales. Dos meses
después reaparece sintomatologia de miembro inferior
derecho con dolor de fuerte intensidad que no responde
a antiinflamatorios no esteroideos e impotencia funcional
del miembro afectado; la madre refiere pérdida de peso
cuantificada de 4 kilos en un mes por lo que acude
nuevamente y se decide su ingreso. Durante la
hospitalizacién le realizan radiografia de ambos
miembros, reportando miembro inferior con fractura de
fémur derecho lineal y desplazada con gran compromiso
osteoclastico en fémur derecho y edema pre tibial. En la
resonancia magnética de ambos miembros se evidencia
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fractura de tercio medio de fémur derecho con importante
edema peri lesional y liquido que se extiende en partes
blandas adyacentes, ganmagrama éseo, donde se
observa extensa lesién mixta (componente osteolitico
osteobléstico) en dos tercios inferiores de fémur
derecho, bajo el Diagndstico de Tumor de 2/3 inferior de
Fémur Derecho. Se realiza deshidrogenasa lactica y
fosfatasas alcalinas ambas elevadas. Para el 1° de julio
del 2015 con diagndstico de osteosarcoma desde mayo
2014 ya con 4 ciclos de quimioterapia pre operatoria y 4
ciclos posterior a la cirugia salvatoria de miembro inferior
derecho y siguientes diagnosticos Osteosarcoma de
Fémur Derecho, Fractura Desplazada de Fémur, Anemia
Normocitica Normocrémica, Desnutricion Actual P/E 23,
T/E50-75, IMC 14,77 por debajo de percentil 3 secundaria
moderada 40% del peso corporal total. Al examen
funcional refiere limitacion del miembro inferior
derecho, e impotencia funcional del mismo, nauseas,
vomitos y cefaleas,por el ciclo de quimioterapia. Como
Antecedentes refiere haber sido sano, con todas las
inmunizaciones acorde a edad, un buen desarrollo
psicomotor en el ler afio de vida, grado de instruccion
6to afio de Escuela Técnica, sin antecedentes
personales ni familiares de enfermedad.

Segun el método Graffar modificado, la familia
esta ubicada en estrato social tipo 111, teniendo como
jefe de familia, el padre, de ocupacion mesonero, que
mantiene el hogar, la madre con estudios de
bachillerato es de ocupacion ama de casay cuidados
del hogar.® Lamadre de 56 afios, esta unida al padre de
66 afios, en concubinato. El paciente es el hijo nimero 5,
con 4 hermanos. (Figura 1)

Al examen fisico FC.100x por min/ FR 18 por
min /Temp afebril, palidez cutdneo mucosa acentuada
con lesiones multiples de veno puncidn; Alopecia
posterior a quimioterapia, pérdida de las pestafias, ruidos
cardiacos ritmicos normofonéticos sin soplos, sonido
pulmonar presente en ambos campos pulmonares sin
agregados, abdomen blando depresible con
hepatoesplenomegalia, miembro derecho con impotencia
funcional, neurolégicamente consciente y ubicado en
tiempo, persona y espacio, colaborador a la entrevista.

Paciente con una familia funcionalmente
estructural*'y matriarcal, ya que la madre lleva el mando
y es de caracter fuerte, segun lo refiere el paciente, sin
antecedentes de patrones familiares de violencia. El
paciente refiere: amor y apoyo de ambos padres, se ha
sentido sobre protegido toda la vida por sus hermanos
ya que es el mas pequefio; a pesar de las condiciones
de recibir quimioterapia ha tomado actitud y aptitud
positiva ante su enfermedad, se apega a la iglesia
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Figura 1. Estructura familiar del paciente

cristiana y acude a ésta desde que sabe de su patologia.
Refiere asi mismo: tener Fé y creencia en Dios,
encontrando fortaleza en la misma, cuenta con dos
amigos en la unidad de HematoOncologia con edades
similaresy con el mismo problema. Ha recibido apoyo
de sus hermanos de manera incondicional; durante la
quimioterapia quien lo acompafia es su madre ya que
la ve més fuerte que el resto de sus familiares. Tiene
amigos de la comunidad que lo visitan en casa y cuando
esta hospitalizado apoyandolo de manera alentadora.
Suefia con viajar y conocer las artistas mas bellas del
mundo, tiene un proyecto de estilo de vida hacia lo
positivo, reafirmando que tiene apoyo de su entornoy
desde el punto de vista institucional se siente muy
satisfecho ya que él y sus familiares han contado con
todo el tratamiento y atencion de la Unidad, asi como
la disponibilidad de cama y de todo el personal médico
hospitalario. Refiere: que su familia ha sido un factor
fundamental para tener un comportamiento
esperanzador ante su problema, se deprime al momento
de las reacciones adversas de la quimioterapia; sin
embargo, esta claro de todas las complicaciones que
se puedan presentar, ya que se ha documentado de la
patologia que padece.

Discusion
Un estudio sugirio que para cada enfermedad

estudiada el adolescente varén tiene mas alteraciones
somaticas que la adolescente mujer. Quizas el impacto
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sobre el desarrollo puberal, méas que la repercusion
directa de la enfermedad en si misma predisponen a
quienes tienen ciertas enfermedades a experimentar
alteraciones de imagen corporal, con ideas que fluctdan
entre la esperanzay desesperanza. Si este es el caso, los
varones adolescentes y no las adolescentes tendrian
mayor distorsion, en el caso de las enfermedades que
determinan el retraso puberal dado que este parece mas
amenazante para la autoestima masculina.*
Adicionalmente, se ha demostrado que el apoyo familiar
establece la esperanza de sofiar con la recuperacion.?

En este caso, de paciente adolescente de 17
afios quien presenta dolor a la movilidad y aumento de
volumen en miembro inferior derecho a nivel de fémur,
con pérdida de peso e imagenes de RMN y gammagrafia
Gsea con lesiones mixtas osteoliticas y compromiso de
partes blandas, se plantea Diagndstico de tumor éseo
(osteosarcoma), y tratamiento de quimioterapia posterior
a cirugia salvatoria de miembro afectado. Seybold y
Colaboradores, describen casos similares de osteomielitis
de fémur en adultos jovenes sanos, inicialmente con un
diagnostico preliminar de osteosarcoma que fue sugerido
por los estudios radiol6gicos, se sometieron a biopsia.?

En Venezuela la Sociedad Venezolana de Cirugia
Ortopédica y Traumatologia expone la estrategia
diagndstica la cual dependera de la posibilidad del
médico de realizar un diagnostico diferencial acertado
en base a la informacion clinica y estudios radiol6gicos.®
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El desarrollo social y emocional del adolescente
es psicolégicamente devastador en jévenes con
enfermedades crénicas que lo llevan al aislamiento social,
si bien, todos indican que tienen un mejor amigo, muchas
de estas amistades se limitan a una palabra
amable.Aunque la soledad y la depresidn son comunes
en los adolescentes que presentan enfermedades
cronicas no son fendmenos universales.*'? Ademas no
todos los jovenes solitarios que tienen enfermedades
cronicas son inadaptados. La mayoria muestran una
independencia comparable con la de sus pares sanos, y
parecen sobrellevar la situacion bastante bien, pero a
costa de mayores incertidumbres existenciales y mas
pérdida de control que sus pares. Practicamente todos
son normales desde el punto de vista psicologico y
algunos hablan incluso de las perspectivas singulares
que resultan de vivir con la enfermedad. Entre los factores
asociados con la flexibilidad (capacidad exitosa de
enfrentar situaciones) entre adolescentes con
enfermedad cronica, sobre todo respecto a su desarrollo
social y emocional, estan el apoyo de la familiay de los
pares, no sentirse discapacitado, compromiso a lo que
respecta a los oficios domésticos, contar con un grupo
de amigos, tener amigos no discapacitados o enfermos
asi como algunos que si lo son, y apoyo de los padres
sin sobreproteccion ofreciéndoles seguridad.®

Aunque, el Osteosarcoma es el cancer de
hueso mas comun en adultos jévenes, una vez que se
manifiesta continuara creciendo y se diseminara hasta
que se le trate; sino se trata, puede propagarse hacia
los pulmones y otros huesos. El osteosarcoma no se
puede prevenir.®1°

La educacion tiene una influencia en el
individuo, siendo necesario promover el protagonismo
en salud y responsabilidad por el autocuidado y
autoestima, a favor del comportamiento saludable. Las
familias deben estar involucradas como agente
terapéutico. Asi, lo confirman varios estudios, que
explican el valor de la familia, especialmente de los
padres, como objetivo estratégico para las
intervenciones preventivas de la depresion juvenil y
trastorno de ansiedad, considerando un conjunto de
estrategias de crianza, entre otros métodos.®*?
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CONCLUSIONES

El Osteosarcoma es la neoplasia de hueso mas
frecuente en jovenes, la cual tiene una sobrevida global
menor a otras neoplasias.! El cuadro clinico y la
evaluacion radioldgica inicial, permiten la referencia
temprana a hospitales especializados, la cual puede
mejorar la funcion y sobrevida. El dolor que no se resuelve
con medidas convencionales, y su persistencia en
reposo o el que despierta al paciente por la noche, debe
alertar al médico para realizar una evaluacion mas
profunda; los hallazgos radioldgicos son inespecificos
en etapas tempranas de la enfermedad por lo que un
paciente con dolor 6seo y una lesién cualquiera, en la
radiografia simple, debe ser valorado por un especialista
y solicitar estudios de imagen pertinentes, asi como no
olvidar el valor diagnéstico final de la biopsia temprana,
dandole la oportunidad al paciente de una intervencion
terapéutica oportuna y acertada.

Es importante y fundamental el apoyo de la
familia, entorno social, e instituciones, y brindar las
condiciones Optimas en conjunto de un equipo
multidisciplinario para la atencién del paciente
adolescente con una enfermedad crénica. La estructura
familiar funcional es basica y preponderante para la vision
y proyecto del estilo de vida del adolescente enfermo,
en vista de todas las interrogantes del futuro de la misma
enfermedad, complicaciones y reacciones de la
quimioterapia antes y después de la cirugia salvatoria,
donde necesita del afecto, comprensién, accidén
alentadora de resiliencia e inteligencia emocional del
paciente y su familia, en directriz a tener fuerza y
tranquilidad para afrontar las adversidades de la propia
enfermedad. La base econdmica, organizacion y estilo
familiar es primordial en la atencién del paciente para su
estado de convalescencia y remision total en caso tal.
La familia se convierte en el agente terapéutico que incide
en dar amor, solidaridad y seguridad, sin sobreproteccion,
promoviendo la responsabilidad del autocuidado y
autonomia creciente contribuyendo todos sus
integrantes a prestar atencién de calidad y a estar
sincronizados en estabilidad emocional sumada de
valores familiares.
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