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Editorial

¢Qué pasa cuando no se sabe qué paso?

¢Qué pasa después de lo que pasé? El objetivo de
esta reflexion debe aclarar esta pregunta. Porque esté
originada en la enfermedad genéricamente llamada
cancer y en la continuacion de la vida de los nifos y
adolescentes que la han padecido. Lo que obliga a
ponerse en el contexto del problema que esté referido
a lo que viven los sobrevivientes y su entorno familiar
y social después del tratamiento de su mal.

{Por qué atn hoy se supone que el cancer en ninos
es mortal? Porque es dificil disponer de informacién
referida a seguimientos prolongados de nifnos y
adolescentes curados de cancer. Es posible que, los
ninos con cancer, una vez tratados, no visiten
periédicamente al médico para controles y
asesoramiento; en consecuencia, aunque no debiera
suceder, “se pierden de seguimiento” y todo queda en
el olvido. Es llamativo cémo en instituciones
pediétricas, todavia hay profesionales que se
sorprenden que un paciente atendido por “ellos
mismos” 20 6 30 afos atras, esté curado. La
consideracion fatalista del cancer en los nifnos, y
también en los adultos, esta vigente; y “nadie puede
disponerse bien a tratar a un paciente con cancer si
no esta convencido de la posibilidad de su curacién y
cuando de nifos se trata el primero que se da cuenta
es el nifio mismo™".

Lo primero que debe tenerse en cuenta es que los
nifos que padecen cédncer se pueden curar’. Los
estudios comparativos muestran como los indices de
mortalidad disminuyen notablemente con largas
sobrevida®, en las que pueden presentarse, con el
correr del tiempo, secuelas organicas o psicologicas.
Siguen vigentes los principios establecidos por el
American College of Surgeons: “El cancer pertenece a
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aquella tinica categoria de enfermedades que requiere,
para su mejor atencion, que el paciente reciba de por
vida examenes periddicos. Esos examenes peridédicos
variaran, dependiendo de muchos factores: el sitio
del céncer, la edad del paciente, la etapa de la
enfermedad, etc. Rdpidos avances en conocimientos
han llevado a nuevas modalidades de diagnéstico y
tratamiento del cancer, variando con el sitio de la
enfermedad e implicando diferentes disciplinas
médicas. Por ello, se considera que el paciente con
cancer recibira con mayor ventaja los més modernos
métodos terapéuticos si se aplica una accién
multidisciplinaria contra la enfermedad. El cancer
debe considerarse desde tres amplias areas:
diagnostico temprano, tratamiento definitivo y
seguimiento mientras viva el paciente. Descuidar
cualquiera de estas areas sera lamentable”.

La voz de alarma sobre las consecuencias tardias
del cancer en ninos ha sido dada®®. Las secuelas mas
graves estan relacionadas al crecimiento y desarrollo,
funcionalidad cardiopulmonar, capacidad intelectual,
integridad psicosocial, problemas de escolaridad,
dificultades laborales, crisis de fe’®. Se debe
considerar que toda nina que haya recibido
radioterapia infradiafragmética y/o antraciclinicos
podria cursar un embarazo de alto riesgo®*'. El riesgo
de morir de los sobrevivientes de cancer en la infancia
esta relacionado a: recaida, segundo o tercer cancer,
afecciones cardiacas y pulmonares, insuficiencia
renal, trastornos neurolégicos, procesos infecciosos,

accidentes, suicidios?. Las  malformaciones
congénitas que puedan asociarse agravan la
situacion.

Es necesario tener presente que pueden pasar
muchos anos hasta que un problema relacionado a la
enfermedad padecida o al tratamiento se manifieste.
Cuando un sobreviviente de céncer en la infancia
concurre a consultar al centro médico que lo traté,
después de 20 6 30 anos, puede ser porque algo le
estd preocupando o algo grave esta sucediendo. Esto
es importante tener en cuenta, porque joévenes
profesionales de hoy podrian atender a adultos que
padecieron cancer hace 40 6 50 afios y que fueron
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tratados con modalidades distintas a las actuales; esto
es valido para el seguimiento de pacientes que son
tratados actualmente y consultardn en las proximas
décadas. Para resolver estas situaciones “imprevistas”
se necesita, sin ningtn lugar a dudas, toda la
informacion de una historia clinica'®!4,

¢Qué pasa cuando no hay un sistema de informacién
organizado, que perdure en el tiempo, en los consultorios
de las instituciones médicas que atienden a pacientes
con cancer teniendo en cuenta que, cuando de ninos se
trata, la sobrevida se podria prolongar por décadas? Se
dificulta enormemente encontrar datos que se relacionen
con el diagndstico, el tratamiento y con la evolucién de
cada paciente; se debe consultar a los distintos
especialistas de dicha institucion o de otros centros
médicos donde en alguna oportunidad pudieron haber
sido atendidos, con el esfuerzo y la pérdida de tiempo
que eso significa. A pesar de estas biisquedas, es posible
que no se tenga ala mano el antecedente de cada paciente
para poder tomar las previsiones indispensables en
relacion a secuelas orgénicas o psicoldgicas que puedan
padecer, desarrollo de otros cénceres, identificaciéon de
sindromes familiares con predisposicién al céncer o la
posibilidad de transmisién genética.

Cuando no se tiene un archivo vigente de historias
clinicas, la memoria médica se pierde y cuando la
memoria esta ausente el principal riesgo es la reiteracion
de los errores médicos porque no se puede recurrir a la
experiencia pasada cuando se piensa que ésta existio. Se
desconocen los fundamentos cientificos que
determinaron los diagnésticos “probados” y tratamientos.
Entonces, no se evalda y se trabaja con indiferencia ante
las mas riesgosas de las posibilidades como: obtener
resultadosaleatorios ylaimposibilidad de comparaciones
coherentes que den respuestas porque no se pueden
relacionar distintas variables. Toda experiencia es
circunstancial y cae en la consideracion de lo
anecdatico.

Es en las historias clinicas donde debe constar la
metodologia analitica y ordenada llevada a cabo por los
distintos especialistas, incluyendo los oncologos. Los
cuales deben contribuir con sus conocimientos para
que, de una vez por todas, se conozca las propias
experiencias y las de sus colegas: “Lo he dicho antes: el
pediatra que asiste a un nifno “canceroso” estd “tocado
del cancer”; y lo estan, inevitablemente, la madre del
nino, el Director del Hospital, el Ministro de Salud
Publica, el Director de la Escuela y otros quiza”?*®.

La historia clinica muestra la evolucién de cada
tipo de céncer y su respuesta al tratamiento. La
consecuencia de no poner atencién voluntaria o
involuntariamente a las historias clinicas “histéricas”
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es porque se las considera erroneamente obsoletas y
sin ninguna utilidad que permita discutir los
fundamentos con que fueron tomadas las decisiones
médicas y las que se van a tomar. En consecuencia no
se pueden poner en marcha mecanismos para la
investigacién prospectiva porque, aunque se disponga
de informacién retrospectiva coherente, ésta no es
tenida en cuenta.

Atender a un paciente que ha sobrevivido de
cancer, cuando no se dispone de los antecedentes
personales y familiares, es muy complicado porque
se carece de informacién; todo se reduce a la
suposicion, al “se cree”, a la peligrosa consideracién
del “se imagina”, se supone tal o cual diagnostico o
tratamiento posible, se apela a la memoria de los
familiares de las criaturas (recordar que la mayoria de
los canceres en la infancia se diagnostican antes de
los 5 afos de edad). Ni que hablar cuando se acerca
un familiar, de un paciente que fallecié, con
interrogantes y si, por casualidad, se practico la
autopsia, no se encuentran los resultados de la misma,
responder toda duda resulta imposible y cuando, por
anadidura, no se dispone de un detallado arbol
genealogico (como y qué se les puede aconsejar?.

Entre las causas que dificultan el seguimiento de
sobrevivientes de céncer en la infancia Byrne
menciona: historias clinicas que no son guardadas
por mucho tiempo luego de terminado el tratamiento,
el cierre de hospitales, los médicos que se jubilan,
informes que se pierden, familias que no regresan a
control'®. A pesar de todas estas contingencias
posibles, el compromiso institucional en la
actualizacion periédica en una “historia clinica
tnica”, de la evolucién de cada paciente que padece
o padecié cancer y por tiempo estimado del promedio
de vida de la poblacién es indispensable para evitar
la peor de las respuestas: “no hay respuesta”, porque
no se sabe qué paso...

Graham sostenia, que a pesar de lo dificil que
resulta el seguimiento de una serie de sobrevivientes
de céancer, es necesario encararlo racionalmente ya
que esto afecta, no s6lo el interés de cada sobreviviente
sino de toda su familia y la comunidad en general?’.
Por ello se debiera tomar en cuenta los siguientes
detalles: el sobreviviente de céncer en la infancia
resulta luego un adulto, no se puede pensar que un
centro asistencial pediatrico atienda a adultos, por el
punto anterior los sobrevivientes de cancer en la
infancia tendrian que ser derivados a un centro
médico de atencién de adultos, esto conlleva a que
dicha atencién debiera ser efectuada por “médicos
pediatras” o “pediatras médicos”, asimismo, lo
anterior determina que es necesario la existencia
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entre la institucién que deriva y la que recibe al
paciente, una comunicacién fluida para un mejor
seguimiento y todo lo anterior sélo seria posible si las
instituciones médicas acuerdan esta hermenéutica de
trabajo o atencidn a estos pacientes.

En conclusién, las historias clinicas de pacientes
pediétricos con céncer deben ser y estar
permanentemente actualizadas ya que esto permitira
la solucién de problemas de tipo médico, social,
econdémico e inclusive legal.
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