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Un poco de historia...

Permite comprender o por lo menos intentar comprender como
se dan los devenires de algunos reclamos por los que hoy nues-
tra sociedad toda toma la bandera.

La OMS define el maltrato infantil “como los abusos y la desa-
tencion de que son objeto los menores de 18 afos, e incluye
todos los tipos de maltrato fisico o psicolégico, abuso sexual,
desatencion, negligencia y explotacion comercial o de otro tipo
que causen o puedan causar un dafo a la salud, desarrollo o dig-
nidad del nifio, o poner en peligro su supervivencia, en el con-
texto de una relacion de responsabilidad, confianza o poder. La
exposicion a la violencia de pareja también se incluye a veces
entre las formas de maltrato infantil.”

Entendamos que el antecedente primero para poder otorgar un
derecho a los niflos surgié en 1874 ante la situacién de una nifia
maltratada, que cayendo en saco roto las denuncias por parte de
una trabajadora social, logra ser escuchada cuando recurre a la
Sociedad Protectora de animales, que si ya tenia existencia, y
argumentando que la nifia pertenecia al reino animal entonces
era merecedora de cuidados y derechos!! Alegando a la ley con-
tra la crueldad a los animales gana el juicio y el padre es encar-
celado, en 1875 se crea la Sociedad para la Prevencion de la
crueldad en los nifios en Nueva York. Para revisar como el pen-
samiento sobre el ser humano fue cambiando desde considerar-
lo un animal, un semi animal a un sujeto de derecho y cuanto
camino nos falta transitar para poder proteger a aquellos que su
voz no es escuchada o peor aun silenciada.
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Neurologia

Epilepsia Benigna
de la Infancia

a epilepsia benigna de la

infancia es una entidad muy
frecuente en la edad pediatrica.
Se presenta a edades tempranas
desde los 4 a los 13 afios de
edad con mayor frecuencia entre
los 5y los 8 afios, sobre todo en
edad preescolar y escolar. Su
prevalencia se encuentra en el
orden del 15 al 25 %.
Es un motivo de consulta fre-
cuente en el consultorio de neu-
ropediatria, cuando el nifio pre-
sentd durante la noche, mientras
dormia, o inmediatamente al
levantarse una crisis convulsiva
de muy breve duracion, que ce-
did de manera espontanea. El ini-
cio de la convulsion, habitual-
mente lo despierta al nifio, si se
encontraba dormido, presenta
movimientos clénicos en la meji-
lla, en la boca, adormecimiento
en la lengua, no puede hablar,
anartria, se escucha un ronquido
en la garganta, con secrecion de
saliva por la boca, ademas se
puede acompafar de movimien-
tos ritmicos en un brazo; luego
del cual finaliza la convulsidn,
con una duracién muy breve
entre 1 a 2 minutos. El nifio
recuerda todo lo sucedido, lo
puede relatar, no pierde la con-
ciencia. No queda fatigado, y
continua con sus actividades. El
numero de crisis puede ser muy

variable desde solo una convul-
sion y que no vuelve a repetirla, o
también asociarse a 2 o 3 crisis
de iguales caracteristicas y muy
breves. Siempre son crisis con-
vulsivas focales en la cara, moto-
ras, puede afectar ademas una
extremidad superior como el
brazo. Como antecedentes en la
historia personal de estos nifios,
presentan un nacimiento sin nin-
gun tipo de complicaciones, sin
prematurez, sin hipoxia perina-
tal. Su neurodesarrollo motriz e
intelectual fueron normales y
acordes a su edad. Dentro de su
historia familiar, pueden tener
antecedente de algun familiar de
primer grado con antecedentes
de epilepsia. Ya que este tipo de
epilepsia tiene una base genéti-
camente determinada. El exa-
men neuroldgico en el momento
de la consulta también es nor-
mal, no se detectan anomalias
motoras o sensitivas, con buena
conexion con el medio. El neurd-
logo que lo evalla, generalmente
solicita un E.E.G (Electroencefa-
lograma)de suefio, que nos mues-
tra la alteracion, con espigas cen-
trotemporales cerebrales, y ade-
mas solicita una neuroimagen
cerebral, una TAC o RMN de
cerebro, que también nos pone
de manifiesto ausencia de ano-
malias. Es decir normales. No es
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Jefa de residentes de Neurologia
Infantil. Hospital de Nifos Ricardo
Gutiérrez.
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Neurologia Infantil .(SANI).
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la Epilepsia (LACE).

necesario solicitar otro tipo de
estudios para poder arribar al
diagnostico. Lo que si es impor-
tante realizar el E.E.G con el nifio
dormido, porque es una manera
de poder determinar las espigas
cerebrales. Con el interrogatorio,
recabando datos de su historia
clinica personal y con estos dos
estudios, podemos arribar al
diagnostico de esta entidad, de
buen prondstico, la cual no deja
ninguna secuela neurologica al
nifo. Le permitird continuar con
sus actividades diarias y escola-
res. Y se indica una medicacion
para prevenir la reiteracion de la
crisis convulsiva, generalmente
una benzodiacepina, en dosis
Unica nocturna, que se mantiene
por el término de dos o tres afos.
Este tipo de epilepsia mejora al
cabo del periodo de tratamiento,
evoluciona a la curacién entran-
do en la adolescencia, entre los
13 y 15 afios, y ademas se nor-
maliza el E.E.G. Es decir tiene un
buen prondstico, la mayoria van a
la curacion en 2 o 3 afos de trata-
miento, y no le dejara al nifio nin-
guna secuela neuroldgica. Se
debe mencionar que un menor
porcentaje podria evolucionar a
otros tipo de epilepsia también
focales en las cuales no hay una
muy buena respuesta al tratamien-
to indicado, con la persistencia de
las convulsiones, y requieren aso-
ciar otros medicamentos .






OFTALMOLOGIA

Veo Vep! No Vese...
AMBLIOPIA TENES!

a visién es una funcién cere-

bral indispensable para lle-
gar al desarrollo INTEGRAL del
ser humano. La formacién de la
via visual comienza en las prime-
ras semanas de gestacion, y se
convertira en una gran red visual
que estara constituida por kild-
metros de neuronas. Estas deben
realizar conexiones adecuadas
para transmitir la imagen del
mundo exterior, recibida a través
de los ojos, y enviarla al resto del
cerebro. Por ello, si bien, a fines
de explicar sencillamente la fun-
cidn visual, se compara al ojo con
una camara de fotos, realmente
es MUCHO MAS complejo...
Los ojos aprenderan a moverse
en conjunto y veremos imagenes
con profundidad, distinguiremos
bien forma, color y grado de ilu-
minacion... y, actuando en con-
junto con el resto del cerebro por
la red de conexiones menciona-
das reconoceremos qué es lo
que estamos viendo y lo llamare-
mos por su nombre... Ademas
hay minuciosos vinculos con lo
afectivo, los recuerdos, SI! una
imagen nos puede hacer reir o
llorar!
Por estas conexiones, si un nifio
ve desde que nace sonrie, toma

GRANJA
ARROYOS

TREs

objetos, se anima a gatear y cami-
nar y podra desarrollar sus habi-
lidades sensoriales, motoras y la
inteligencia mucho mas facilmen-
te para alcanzar una escolaridad
optima y transformarse asi en un
adulto integro.

Los ojos entonces son una ver-
dadera ventana al mundo y la
felicidad qué debemos cuidar.

JUn nifio ve desde que nace?
Si!Y para aprender a ver cada vez
mejor necesita que las imagenes
del mundo exterior, después de
atravesar la cornea, cristalino que
son lentes transparentes y los
humores, lleguen a la retina, ver-
dadero cerebro del ojo y a la
macula, verdadero OJO del OJO
ya que es la parte de la retina con
neuronas mas especializadas. De
la retina parte el nervio éptico que
conecta el ojo con el area visual
del cerebro y otras regiones.

¢Qué es entonces la
AMBLIOPIA?

Es la detencion del desarrollo
visual. El ojo aprende a ver en
totalidad desde que nace hasta
los 5 anos, luego la vision se “fija”
hasta los 8 afios aproximadamen-
te, cualquier causa que impida
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Médica Especialista Universitaria en
Oftalmologia.

Jefe de Clinica del Servicio de
Oftalmologia Hospital de Pediatria
J.P. Garrahan.

que llegue la imagen a la retina en
los primeros afios de vida deten-
dra ese aprendizaje y madura-
cién. Si se detiene el aprendizaje
mas tempranamente sera mayor
la profundidad de la ambliopia y
mas dificil de tratar...

¢Qué alteraciones prevenibles y
tratables en los primeros meses
de vida pueden impedir que la
imagen llegue a la retina?

« Alteraciones del enfoque del ojo
por problemas de anteojos (ame-
tropias): hipermetropia, miopia y
astigmatismos.

- Alteraciones en el paralelismo
de los ojos: Estrabismo conver-
gente, divergente, vertical.
Opacidad cristalino (catarata) y
de cornea (opacidad por glauco-
ma o aumento de presidn ocular)
mucha veces como verdaderos
block out que impiden severa-
mente el desarrollo visual y deben




ser resueltos rapidamente.

Hay muchas otras enfermeda-
des, por suerte menos frecuen-
tes, que causan ambliopias lla-
madas organicas de mal pronds-
tico como la retinopatia del pre-
maturo avanzada, enfermedades
de la retina, malformaciones.

En Latinoamérica la ambliopia
tiene una incidencia de alrede-
dor del 40% siendo las 2 causas
principales ametropias y estra-
bismo... AMBAS TRATABLES.

¢Como se trata la ambliopia?

Depende de la causa... la mayo-
ria con anteojos y parches... y
cuanto mas precozmente mejor!

Reflexiones y consejos finales...
¢Alguna vez te tapaste un ojo y
el otro para ver si veias con los
ojos por igual? lo hiciste con tus
hijos?

¢Alguna vez te hiciste un exa-
men oftalmolégico?

Por lo explicado todos deberia-
mos hacernos un examen oftal-
molégico completo.

El examen oftalmoldgico comple-
to debe ser realizado por el
médico oftalmdlogo e incluye
tomar la vision, ver los movimien-
tos de los ojos, mirar el ojo y ver
si todos sus estructuras estan
bien en un aparato que se llama
lampara de hendidura, tomar la
presién del ojo apenas se pueda,
incluso en nifios o adolescentes
y fundamentalmente en adultos y
especialmente después de los
40 afios y SIEMPRE realizar un
fondo de ojo con dilatacidn a fin
de mirar la VALIOSA E IRREEM-
PLAZABLE RETINA formada por
neuronas especializadas.

Tan importante es el fondo de ojo,
que si laretina se encuentra dafa-
da, cuando la persona se dé cuen-
ta que perdié la vision muchas
veces no hay posibilidad de repa-
raciéon, por eso, el diagndstico
tiene que hacerse antes de que la
persona tenga alglin sintoma.

El examen oftalmologico dura
aproximadamente unos 20 a 30
minutos en total, no duele, no es
invasivo e indicara si tenemos que
usar anteojos, realizar algun tipo
de ejercitacion o estudio comple-
mentario en caso de haber encon-
trado alguna afeccion...pero, si
tomamos todo a tiempo, la persis-
tencia de nuestra vision estara
mayormente asegurada.

¢Cuando debe hacerse un exa-
men oftalmoldgico?

En los primeros meses de vida al
ano de vida, a los 3 afios donde
se pueden tomar con los optoti-
pos con dibujos para medir la
vision. Reiterarlo al ingreso a pri-
mero, tercero y séptimo grado.
En la adolescencia y en estudian-
tes universitarios es frecuente la
apariciéon de astigmatismos pro-
ducido por la lectura cercana.
Luego vendra la edad de la pres-
bicia y en el momento en que
empezamos a necesitar anteojos
para leer de cerca y aumenta la
incidencia de tener glaucoma y
hay que volver a hacer tomas de

OFTALMOLOGIA

presion ocular y luego hacia los
50 afos comienza la probabili-
dad de aparicién de problemas
en la macula que es, como diji-
mos, el ojo de nuestro ojo, lo que
nos permite ver detalles y color
es responsable de la vision minu-
ciosa de detalles y entonces
habra que realizar nuevamente el
fondo de ojo.

:Qué otras medidas de preven-
cion puedo tomar para que mis
ojos duren toda la vida?

Utilizar anteojos con filtros sola-
res para evitar que la macula se
dafie por los rayos ultravioletas,
eso deberiamos hacerlo desde
nifos, asi como nos protegemos
la piel, la retina también tiene
que ser cuidada.

Ahora Sl! con todo lo aprendido
no hay ningun motivo para no
hacernos pronto un examen
oftalmoldgico si nunca lo reali-
zamos!

El oftalmélogo es un amigo de
tu vision y te espera para
MIRAR TUS 0OJOS...
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Nueva reglamentacion (Disposicion ANMAT 10401/2016)
(RAEM Regimen de acceso de excepcion)

Este régimen de importacion autoriza el ingreso al
pais, de medicamentos destinados a pacientes
que no tienen una alternativa terapéutica en la
Argentina. Es decir, medicamentos que aun no fue-
ron registrados en el pais, que por la via de excep-
cién son autorizados a ser importados, solo para
pacientes que fueron recetados por sus médicos
como paliativo a sus dolencias.

REQUISITOS:

- Receta emitida por médico con detalle del pro-
ducto y droga; cantidad para un tratamiento de no
mas de 60 dias.

« Formulario de declaracién jurada (ANMAT) con
detalle de la importacion a realizar firmada por el
mismo médico.

 Consentimiento informado para el paciente.

» Resumen de historia clinica.

» Fotocopia de Documento de identidad del
paciente.

» Autorizacion a favor de un despachante de adua-
na, para realizar la gestion de liberacién.

Se trata de un procedimiento agil, de autorizacion
rapida, sin cargo de impuestos o aranceles de
importacion y de esta forma se accede a medica-
ciones que no estan en el pais.

Existen empresas especializadas en la gestion inte-
gral de estas importaciones. Desde la autorizacion
de la documentacion ante el ANMAT, compra en el
exterior, transporte aéreo, liberacién ante aduana
y entrega puerta / puerta.
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El dia 12 de Octubre se realizé el 2° Precongreso
de Cardiopatias Congénitas del Adulto (GUCH) en
el Hospital de Niflos Dr. Ricardo Gutiérrez. Este
importante encuentro abordd entre otros temas, la
experiencia Multicéntrica Nacional, propuesta de
trabajo colaborativo de pacientes GUCH. Conté
con la presencia de representantes del Hospital Dr.
Pedro de Elizalde, Hospital Nacional de Pediatria
Prof. Dr. Juan P. Garrahan, Hospital San Martin de
la Plata, Hospital Italiano de Buenos Aires, Instituto
Cardiovascular Buenos Aires, Hospital Posadas,
Hospital EI Cruce Dr. Nestor Kirchner, Hospital
Rivadavia y del Hospital de Nifios Dr. Ricardo
Gutierrez cuya Division Cardiologia tuvo a cargo la
Organizacion.

Gracias por acompanarnos con sus donaciones:
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Enfermedad de Gaucher.
La importancia de un diagnostico
tempr anO. 2% parte

a Enfermedad de Gaucher

(EG) es un trastorno auto-
sémico recesivo, de depdsito liso-
somal, pan-étnica, poco frecuente,
con una incidencia 1:50000-
100.000 individuos, con mayor pre-
valencia en la poblacién Judia Ash-
kenazi (1:850) ' causada por
el déficit de la enzima (3-Glucoce-
rebrosidasa (GBA1) que interviene
en el metabolismo de la glucosil-
ceramida, llevando a su acumula-
cion en los lisosomas de macré-
fagos de diferentes dérganos, en
especial aquellos con abundante
sistema monocito-macroéfago.
Fue descripta en 1882 por el Dr.
Gaucher, quien planted la hipdtesis
de una neoplasia con infiltracion
esplénica por células grandes y es-

pumosas. En 1965 se identifico el
defecto metabdlico, en los ‘80 las
bases moleculares y en los "90, con
la aprobacion por la FDA, comenzo
a utilizarse la terapia de reemplazo
enzimatico (TRE) con Alglucerasa.
La EG se caracteriza por un amplio
espectro clinico, de comienzo y
evolucidn variable, la edad de ini-
cio de signos y/o sintomas varia
ampliamente desde la infancia
temprana hasta la vejez.

El inicio temprano de la TRE con
dosis adecuada en pacientes pe-
diatricos sintomaticos con EG
tipo 1 y 3, mejora los signos y
sintomas disminuyendo los de-
positos de glucosilceramida en
los tejidos, evitando la evolucién

Dra. Rohr, Romina Paola
Matricula n® 120869

Médica Especialista en Hematologia
Pediatrica Servicio de Hematologia y
Oncologia Pediatrica Hosp. General
de Nifios Dr. Pedro de Elizalde
Colaboradora: Dra. Pedrini Cesy

natural de la enfermedad vy las
complicaciones irreversibles.

Se plantean objetivos claros:
Mejorar la anemia y tromboci-
topenia, eliminar la dependencia
de transfusiones, normalizar va-
lores dentro de los 2 afios de tra-
tamiento.
Reducir la hepato-esplenome-

« Presentan compromiso neuroldgico severo: apraxia
oculomotora, movimientos oculares sacadicos,
retardo mental convulsiones.

+ Compromiso dseo

+ Compromiso visceral

+ Compromiso Hematologico

- Homocigotas para la mutacion L444P

» Compromiso sistémico severo

- Compromiso neuroldgico: leve a moderado: apraxia
oculomotora, movimientos oculares sacadicos,
retardo mental convulsiones

- Compromiso 6seo: sin dolor ni crisis 6seas

- Compromiso Hematoldgico

- Presentan compromiso sistémico

- Compromiso neuroldgico

- Calcificacion progresiva de valvulas cardiacas
« Hidrocefalia

« Opacidad corneal




HEMATOLOGIA

galia. Prevenir esplenectomias in-
necesarias.

- Prevenir las crisis de dolor, AVN,
infartos déseos, fracturas patolo-
gicas. Incrementar la densidad
mineral ésea. Alcanzar un optimo
pico de masa ésea.

- Lograr un adecuado desarrollo
pondoestatural y puberal.

- Mejorar la calidad de vida

- En los pacientes con compro-
miso de sistema nervioso la TRE
no actua debido a que no atra-
viesa la barrera hematoencefali-
ca.

Existen complicaciones asociadas
al diagndstico tardio y retraso en
la TRE:

- Compromiso de la calidad de
vida.

- Fibrosis esplénica y hepatica.
- Fibrosis por infiltracion de mé-
dula dsea.

- Necrosis avascular (AVN).

- Hipertension pulmonar.

- Neuropatia periférica.

La importancia de un diagndstico
temprano esta sustentada por la
implementacién de algoritmos
diagnodsticos como los de la Dra.
Maya Di Rocco para pacientes
pediatricos, Dra. Domenica Cap-
pelliniy Dr. Pradmon Mistry con
dos algoritmos diferentes para
poblacién Judio Ahkenazi y po-
blacién general entre otros.

Por lo tanto, planteamos la ne-
cesidad de un algoritmo diagnos-
tico pediatrico en nuestro medio
a fin de lograr un diagnostico
temprano. Los signos mayores a
tener en cuenta son esplenome-
galia y/o trombocitopenia asocia-
dos o0 no a sintomas menores.
Esta indicado realizar dosaje en-
zimatico para EG una vez que se
hayan descartado enfermedades
con mayor prevalencia en la po-

blacién no Judio Ashkenazi y de
mayor urgencia diagndstica.
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Fundacion Siranus y Gregorio Tertzakian y Red Pediatrica Prevencion en Salud AC hicieron
entrega de un electro cardidgrafo para el Servicio de Cardiologia del Hospital de Niios
Ricardo Gutiérrez, Dra. Maria Grippo y Dra. Isabel Torres.
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Simplemente gracias

Mi nombre es Modnica Nadia Alegre, tengo 25 afos y estoy recibida de
Disefio Industrial de la UNMDP. Mi historia con el Htal. Ricardo Gutiérrez
comenzo horas después de mi nacimiento, cuando me trasladaron en los
brazos de mi papa en una ambulancia desde mi ciudad natal, Mar del Plata.
En el hospital me recibid Marilyn Sicu con los brazos abiertos y dos
meses después, entraba a por primera vez al quiréfano en las manos de
Simone. Durante ese tiempo conoci a mi mama, cardiolégicamente
hablando, Angela Sardella. Ella lleva mi historia clinica, siendo hoy parte
de mi vida y mi familia. Tiempo después, a partir de mi segunda opera-
cién, conoci a mi papa cardioldgico, Andrés Schlichter. El, junto al equipo
Kreutzer participd en todas mis intervenciones quirdrgicas.

Los afios fueron pasando y tomaba cada vez mas conciencia de todo lo
que pasaba, de mi situacion. Nunca lo tome como una enfermedad, sino
como una situacién que se nos presenta en la vida para sobrellevar.
Algunas veces con mayor madurez que otras. Imaginense lo que es una
nena tan chiquita someterse a tantas operaciones, sin entender que pasa-
ba o porque se la “pinchaba” rodeada de médicos que entraban y salian
unay otra vez.

Lo uUnico bueno era la estadia en el hospital, mi segundo hogar. Por un lado,
estaban los enfermeros, que te hacian entender el por qué estabas ahi o
simplemente sabian negociar con los pacientes para que comiéramos o
nos dejaramos atender. Por otro lado, los médicos, desde la doctora
Roman, que tenia un temple con los pacientes y un rigor con los enferme-
ros que nos daba tranquilidad, hasta el inexperto doctor residente de esos
afos Daniel Klinger y los médicos de piso como Willy Conejeros, Cristan
Kreutzer y Cristian Blunda que me tenian una paciencia sobrehumana.
Por una “suerte” de traba mental no tengo recuerdos claros de cada inter-
vencion o internacién pero si, de los juegos de damas entre varios médi-
cos y yo, el cambio de suero, las curaciones que me hacian, la nebulosa
que me producia la anestesia y la mirada de mis papas en los post opera-
torios. Todos estos, son recuerdos que todos los pacientes tenemos, algu-
nos con mas alegria que otros. Sin dudar diria que es un lugar imposible
de olvidar, al menos para mi. Después de mi Ultima operacion (By Pass
completo de Ventriculo Derecho y la ampliacion de rama izquierda) me di
cuenta que no iba a volver mas a ingresar al quiréfano y quizas tampoco
salia de él.

Previo a esa operacion, fui contenida por el psiquiatra Hugo Longarela
del 4rea de adolescencia, por “mis papas” Angela y Andrés, que sopor-
taron mi cuestionario para saber que me iban a hacer y cémo. También
me hizo el milagroso cambio de fecha de operacién, por miedo o supers-
ticion, del viernes 13 de julio al 10 de julio del 2001. Después de todo
esto... Sali. Después de quince afios, estoy contandoles mi historia.
Pasando por cinco o seis operaciones y siete catéteres. Estoy aca.

Sin la ayuda de todos estos profesionales nombrados, la jefa de enferme-
ras de aquella época, los técnicos en hemoterapia como Zulma y Doctor
Rossi, hubiera sido imposible mi paso por el hospital. Sin comentar el
seguimiento anual por los Doctores Abella, Torres, Vazquez, Quilindro,
Marcela con las ergo, ecos y electros. Para muchos seré una paciente
mas, para otros soy la nena de Mar del Plata. Gracias a todos y los nuevos
médicos aprovechen de la inteligencia de estos profesionales y aprendan
de su amabilidad. Son seres excepcionales. Nadie elige como nacer, pero
con el amor, fe, apoyo y contencion se puede sobrellevar todo.

La naturaleza nos necesita.
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