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editorial @ sumario

La pandemia por COVID 19 que aun estamos viviendo,
al inicio nos obligé a tomar medidas muy restrictivas
para poder preservar la vida y la salud de la poblacién.
Hoy estamos viviendo las consecuencias del aislamien-
to social y las desadaptaciones conductuales al retomar
actividades que durante un anio y medio estuvieron sus- Sindrome de Down y
pendidas. Las nuevas dindmicas familiares, donde uno cardiopatia congénita
o varios integrantes han fallecido, o donde las secuelas
fisicas luego de haber padecido el COVID 19 provocaron
discapacidad, dejan al descubierto innumerables sinto-
matologias fisicas y trastornos psicolégicos que urgen
ser atendidos.

Hosp. de Nifios
Dr. Ricardo Gutiérrez

Hosp. de Pedliatria
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Las consultas en salud mental han aumentado conside-
rablemente pero sabemos que no todas las personas
que lo necesitan llegan a la consulta.

Trasplantes

|
Debemos estar atentos y apoyar a quien requiere con-
sultar a los profesionales dedicados a la salud mental
y de una vez derribar los mitos, que aun circulan, alre-

H Prevencion de accidentes
dedor de ser atendidos por un psicélogo/a o psiquiatra.
Los profesionales aptos para atender problemas psicolé- Salud Mental
gicos y/ o psiquiatricos son todos aquellos que cuentan
conmatricula habilitante del Ministerio de salud. Y como
refiere el articulo 8 de la Ley 26657 de Salud Mental:
Debe promoverse que la atencion en salud mental esté a
cargo de un equipo interdisciplinario integrado por pro-
fesionales, técnicos y otros trabajadores capacitados con
la debida acreditacién de la autoridad competente. Se
incluyen las areas de psicologia, psiquiatria, trabajo so-
cial, enfermeria, terapia ocupacional y otras disciplinas o
campos pertinentes.
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El sindrome de Down es la principal causa de discapacidad inte-
lectual y la alteracion genética humana mds comin. Es una alte-
racion genética que se produce por la presencia de un cromosoma
extra (el cromosoma es la estructura que contiene el ADN) o una
parte de él. Las personas con sindrome de Down tienen tres cromo-
somas en el par 21 en lugar de los dos que existen habitualmente;
por ello, este sindrome también se conoce como trisomia 21.

Se produce en todas las etnias, en todos los paises, en todas las
clases sociales, con una incidencia de una por cada 600-700 con-
cepciones en el mundo. Solo se ha demostrado un factor de riesgo,
la edad materna (especialmente cuando la madre supera los 35
anos) y, de manera muy excepcional, en un 1% de los casos, puede
producirse por herencia de los progenitores.

Sindrome de Down

cardiopatia
congénita

El sindrome de Down debe su nombre al apellido del médico britanico John
Langdon Haydon Down, que fue el primero en describir en 1866 las carac-
teristicas clinicas que tenian en comin un grupo de personas, sin poder de-
terminar su causa. En julio de 1959 el genetista Jérome Lejeune en Francia,
y dias después la genetista Patricia Jacobs en Estados Unidos, descubrieron
que el sindrome consiste en una alteracion cromosémica del par 21. En abril
de 1961 un grupo de 16 genetistas publicé una carta en The Lancet en la
que propusieron diferentes alternativas para su denominacién “sindrome de
Down o trisomia 21”. La trisomia 21 resulto ser la primera alteracion cromo-
somica hallada en el hombre.

El sindrome de Down es una condicion natural, no es una enfermedad y, por
lo tanto, no requiere ninglin tratamiento médico para curarla, aunque si hay
ninos con sindrome de Down que presentan patologias asociadas relaciona-
das a su alteracion genética.

Respecto a las patologias asociadas, son muy frecuentes las cardiopatias
congénitas. El 50% de los ninos con sindrome de Down tienen alguna car-
diopatia congénita, siendo las mas frecuentes el canal auriculo-ventricular
(CAV) y la comunicacion interventricular (CIV). (Figl)

También pueden presentar otras cardiopatias como CAV con Fallot, Tetralo-
gia de Fallot, entre otras, y también pueden presentar hipertensién pulmonar
asociada a la cardiopatia congénita o sin cardiopatia estructural tan sélo por
su alteracién genética.

Considerando esto, los pacientes con sindrome de Down deben ser evalua-
dos para la pesquisa de posibles alteraciones cardiacas desde la vida fetal,
a través del ecocardiograma fetal, para poder brindarles desde el momento
de su nacimiento los cuidados necesarios para resolver oportunamente la



cardiopatia y lograr asi una buena calidad de vida.
Los pacientes con sindrome de Down deben ser eva-
luados por un cardiélogo infantil durante la primer
semana de vida, de ser posible antes del alta de la
maternidad.

Si en la maternidad donde nacen no hubiera un car-
diélogo infantil tienen que ser remitidos a un centro
donde puedan ser evaluados con ecocardiograma
Doppler color para descartar o confirmar la presen-
cia de una cardiopatia congénita, su severidad, si re-
quiere cirugia o medicacion cardiolégica, etc.

¢Como encarar el seguimiento pedidtrico en un pa-
ciente con sindrome de Down y cardiopatia congé-
nita?

« Algo fundamental que no debe faltar en el abordaje
de estos pacientes es asegurarnos de que obtengan
su certificado unico de discapacidad (CUD), que les
permitira entre otros beneficios tener acceso a la me-
dicacién, procedimientos que requiera su cardiopatia
y le facilitara concurrir a los controles sin gastos en
transporte.

* Es fundamental una adecuada nutricion. Se debe
controlar el progreso de peso ya que es un indicador
importante para tomar conducta. Si el paciente no
progresa de peso recibiendo la medicacion cardiol6-
gica a dosis adecuadas y con el aporte calérico ade-
cuado puede recurrirse a la alimentacién por sonda
nasogastrica para tratar de disminuir el gasto cal6-
rico que implica la succion. Si esto no resulta es un
indicador de que se debe proceder a una resolucién
quirdrgica de la cardiopatia a la brevedad.

« Se deben indicar las vacunas habituales de calen-
dario y ademas asegurarnos que tengan proteccion
contra Virus Sincicial Respiratorio (palivizumab),
vacuna antigripal y neumonia. Las intercurrencias in-
fecciosas pueden descompensar a los pacientes con
cardiopatia congénita agravando su estado de salud
llevando al paciente a internaciones, incluso en te-
rapia intensiva, prolongadas y retrasar la cirugia que
requiere. Es muy importante también mantener la hi-
giene de manos y del hogar en general.

« Se deben dar pautas de alarma claras, con lenguaje
sencillo, a los padres y cuidadores para que consul-
ten a un médico en caso de presentarse determi-
nados sintomas: taquipnea (frecuencia respiratoria
elevada), dificultad para respirar, tiraje (uso de mus-
culos accesorios para respirar), mala actitud o difi-
cultad para alimentarse, disminucién de la diuresis,
sudoracion extrema especialmente cefalica, cambios
de coloracion de la piel, cianosis o palidez.

* Siempre verificar en cada consulta que los padres
estén administrando en forma correcta y a dosis indi-
cadas la medicacion cardiolégica.

Se deben dar indicaciones claras para suspender la
medicacion cardiolégica ante la aparicion de cua-
dros de diarrea y vémitos para evitar la deshidrata-
ciény consultar rapidamente a un médico para saber
si puede continuar recibiendo la medicacién vy en
que dosis.

Canal auriculoventricular
(defecto de relieve endocardico)

Corazon normal

Ventriculo

dctochn Ventriculo

izquierdo

comun

Figural

Se deben evitar cuadros de constipacién, frecuentes
en los nifos con sindrome de Down, que podrian, en
determinadas cardiopatias desencadenar complica-
ciones como por ejemplo crisis de cianosis.

« Hay que indicar profilaxis para endocarditis ante
procedimientos que involucren sangrados (odonto-
légicos, quirdrgicos) en los pacientes con cardiopatia
congénita no operada y también en aquellos que una
vez operados presenten defectos residuales.

» Es importante evaluar otras patologias asociadas
que pueden descompensar a los pacientes con sin-
drome de Down y cardiopatia congénita como por
ejemplo el hipo o hipertiroidismo.

¢éLos niftos con sindrome de Down y cardiopatia con-
génita pueden concurrir a clases? ;Pueden realizar
actividad fisica o practicar deporte?

TODO niiio tiene derecho a escolarizarse, realizar
actividad fisica, practicar deportes y jugar.

La tarea de los médicos —pediatras, cardiélogos— es
ayudar al paciente y su familia a encontrar la acti-
vidad fisica adecuada para cada nifio y joven con
cardiopatia alentandolos a realizarla para evitar los
efectos nocivos del sedentarismo y la obesidad. (Fig2)
Esta premisa aplica a TODOS los nifos.

Todo paciente con cardiopatia congénita y sindrome
de Down sera evaluado por su cardiélogo de cabe-
cera para autorizar la actividad fisica, en el caso de
los nifios, y la terapia de estimulacién temprana que
requieran esfuerzo fisico en el caso de los lactantes.
En el caso de los nifios en edad escolar, para no de-
morar el inicio de actividad fisica hasta la evaluacion
por cardidlogo de cabecera y estando el nifio clinica-
mente estable, el pediatra de cabecera que conoce
al paciente puede otorgar el apto fisico transitorio
con el siguiente texto:

"Puede realizar actividad fisica recreativa,

no competitiva ni extenuante hasta completar
su evaluacion cardiolégica anual”.
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De esta forma permitira que los docentes lo integren
en juegos y actividades recreativas.

¢Los niios con Sindrome de Down y cardiopatia con-
génita pueden viajar en avién?

iSi, claro que pueden viajar!

Solo tienen restringidos los viajes en avion los pa-
cientes ciandticos o que presenten hipertension pul-
monar. Estos deben ser evaluados cuidadosamente
por el cardidlogo para autorizar la realizacién o no
del viajey si requieren la administracion de oxigeno
durante el mismo.

También debe recomendarse a los pacientes cia-
néticos o con hipertensién pulmonar no ascender
a alturas superiores a los 1200 metros para evitar
complicaciones por la disminucion de la presion de
oxigeno. Recomendar en estos casos vacaciones en
la playa y no en la montana.

CONCLUSIONES

los mejores resultados.

Los avances en la medicina han permitido que las cardiopatias congénitas en los nifios con sin-
drome de Down puedan ser abordadas quirirgicamente con excelentes resultados. Es la tarea
de todo el equipo médico llevar al paciente a la cirugia en las mejores condiciones para lograr

Es fundamental ocuparse de todos los aspectos, no solo de la cardiopatia, sino también del as-
pecto social y emocional para brindar a nuestros pacientes una buena calidad de vida.
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Hasta la actualidad se han realizado mas de 2800
trasplantes, entre hepaticos, de corazon y rinén, y
mas de 783 de médula 6sea (células progenitoras
hematopoyéticas), tanto de donantes vivos relacio-
nados como cadavéricos. En 1992, se llevé a cabo
en nuestro hospital el primer trasplante de higado
en una institucion pediatrica de la Argentina. En 20
anos, el Servicio de Trasplante Hepatico lleva rea-
lizados mas de 936 trasplantes de higado en nifos,
a través de las distintas técnicas disponibles en el
mundo para paliar la escasez de donantes: higado
entero, reducido, split y donante vivo relacionado.
En el afo 2000 se realizo6 el primer trasplante car-
diaco en nuestro hospital y desde esa fecha se han
realizado mas de 84. El servicio de trasplante car-
diaco es pionero en la incorporacién de tecnologias
de altima generacién que sirven de puente al tras-
plante como son los llamados corazones artificiales
(Berlin Heart y Sistema intratoracico de asistencia
ventricular).

Los trasplantes de rinén comenzaron a realizarse a
partir de 1988 y desde esa fecha se han realizado
mas de 1023, con resultados comparables a los me-
jores centros de salud del mundo.

Por otra parte, se sabe que el trasplante de Célu-
las Progenitoras Hematopoyéticas (CPH), conocido
como médula dsea, es hoy la mejor alternativa te-
rapéutica para diversas enfermedades hematologi-
cas, oncologicas, inmunoldgicas y metabdlicas en
pediatria. Las CPH pueden obtenerse de la médula
6sea (MO), de sangre periférica (SP) o de sangre de
cordon umbilical (SCU). Hay tres tipos de trasplan-

Los trasplantes representan un importante avance en la terapéuti-
ca de enfermedades complejas. Nuestro hospital, garante de acce-
sibilidad a prdcticas de alta complejidad vy calidad, es pionero en
la realizacion de estas intervenciones.

Hospital de Pediatria Prof. Dr. Juan P. Garrahan

tes de CPH: alogénico (células donadas por un fa-
miliar o donante voluntario), singeneico (donante y
receptor son gemelos idénticos) y autélogo (células
criopreservadas del propio paciente). El programa
de trasplante de CPH se inici6 en 1994 y hasta la
actualidad lleva realizados mas de 400 trasplantes,
con un promedio de 40 anuales.

El hospital continua dia a dia perfeccionandose e in-
corporando nuevas técnicas con el objetivo de obte-
ner resultados comparables con los mejores centros
de salud del mundo.

Con la presencia del Instituto de Trasplante,
el Comité de Educacién para la Salud organizé
una jornada junto a pacientes y familias
para generar conciencia acerca de la
importancia de inscribirse como
donante de médula dsea.

En el marco del Dia Nacional del Donante de Médu-
la Osea, se retomaron las actividades presenciales
reforzando la idea de que donar es vida y un peque-
no acto significa mucho para otra persona. En este
caso, se llevo a cabo la lectura de un cuento infantil
para las ninas y niinos presentes y entrega de folle-
tos informativos.

Con este tipo de iniciativas se busca dar a conocer
sobre la existencia de un registro de donantes y que
cientos de pacientes por afo son diagnosticados
con enfermedades que requieren tratamientos que
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contengan células progenitoras hematopoyéticas
(CPH), que son las encargadas de producir los com-
ponentes de la sangre. Estas células provienen de la
médula dsea.

Solo el 25% de las y los pacientes tiene la posibili-
dad de encontrar un donante compatible en su gru-
po familiar. Los demas deben recurrir a los registros
de donantes voluntarios. Inscribirse como donante
es un acto solidario y voluntario que no implica ries-
go y que es similar a donar sangre.

FUENTE: Hospital de Pediatria S.AM.I.C. “Prof. Dr. Juan P. Garrahan”
Contacto: (+54-11) 4122-6000 - www.garrahan.gov.ar

Se pueden anotar como donantes todas las personas
de 18 a 40 aios que gocen de buena salud, pesen
mas de 50 kilos y no tengan antecedentes de enfer-
medades cardiacas, hepaticas o infectocontagiosas.
Para inscribirse como donante es necesario donar
sangre en alguno de los centros de salud habilitados
en los servicios de hemoterapia de los hospitales y
bancos de sangre de todo el pais, o participar de las
colectas externas que se organizan con esos fines.
www.argentina.gob.ar/mapamedula
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Comienza el invierno y la preocupacion por como
calefaccionar él o los ambientes de la casa.
Tenemos que tener en cuenta los diferentes modos
de mantener a temperatura agradable las habita-
ciones, de manera tal que sean seguras para los ni-
nos/as y los adultos.

Los artefactos electrénicos por ejemplo caloven-
tores, radiadores de aceite, cuarzo, tienen cables
y enchufes, esto significa un riesgo para los chicos
tanto por que pueden enredarse en los cables y
caer, como provocar la caida del artefacto sobre el
nino/a, provocar un incendio.

Los enchufes llaman mucho la atencién de los pe-
quenos y pueden introducir sus pequenos dedos en
los orificios y provocar la pérdida de los mismos por
quemadura eléctrica.

Se desaconseja el uso de alargues.

En los caloventores también es comun que los nifos/
as se acerquen a colocar la cara cerca del aire que
emanan lo que provoca quemaduras, o meter los
dedos y quedar atrapados por el electroventilador.

ERE\IENCI(']N
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Las estufas de kerosén tienen el peligro de prender-
se fuego por el derrame del combustible y contami-
nan el ambiente por los gases toxicos que emanan.

Los braseros y hogares a carbon o lefia no deben
utilizarse en los dormitorios bajo ninguna circuns-
tancia, son altamente peligrosos.

Los calefactores de gas natural de tiro balanceado
con valvula de seguridad que tienen salida al exterior
son los mas aconsejados. Siempre verificar que la lla-
ma este de color azul y revisarlos por un gasista ma-
triculado para saber que funcionan correctamente.

Se aconseja no cerrar herméticamente la habitacion
y mantener ventilados los ambientes.

La calefaccion no es conveniente que este a tempe-
raturas muy altas, puede producir sequedad en las
mucosas, deshidratacién, el cambio de temperatura
brusco entre una habitacién y otra o con el afuera
también es perjudicial para las vias respiratorias.

En caso de intoxicacion podés llamar gratis:

« Hospital Posadas. Centro Nacional de Intoxicaciones 0800-333-0160

« Hospital de Nifos “Dr. Ricardo Gutiérrez”. Unidad de Toxicologia 0800-444-8694 (TOXI)

« Hospital de Agudos “J. A. Fernandez”. Division de Toxicologia (011) 4808-2655/4801-7767

« Hospital de Nifos “Dr. Pedro de Elizalde”. Unidad de Toxicologia (011) 4300-2115/4362-6063 int 6217
« Hospital Mufiiz (011) 4304-2180/3380/4306-7855/4304-5555/4304-2946 (int 213)

« Hospital Interzonal de Agudos-Especializado en Pediatria “Sor Maria Ludovica” de La Plata.

Centro de Asesoramiento y Asistencia Toxicolégica 0800-222-9911
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La salud mental
es el bienestar
emocional, psiquico
y social que permite

llevar adelante los
desafios de la propia

Salud vida y de la comunidad

en la que vivimos.

Si tu hijo/hija tiene entre 0 y 3 afos y presenta
M ental de manera persistente algunos de estos compor-
tamientos, no dudes en solicitar una consulta a
él o la pediatra y/o psicélogo/a, mas alla de los
controles pautados.
« Llantos mas frecuentes
« Irritabilidad
- Se muestra hiperactivo
- No presenta apetito o come permanentemente
« No duerme tranquilo
- Temores intensos
» Conductas regresivas
« Dificultades para comunicarse
- Parece que no escucha

Es sabido que los adolescentes suelen tener pe-
riodos de crisis, pero estemos atentos!

- Si manifiesta conductas agresivas hacia otros/as
« Si manifiesta conductas autolesivas (suelen ta-
par con sus ropas en demasia su cuerpo para que
no se vean cortes)

« Si manifiesta alteraciones en sus habitos alimen-
ticios.

« Consumo de alcohol u otras sustancias adictivas
« Tristeza intensa

- Sensacion de desesperanza

* No medir riesgos

« Desafio intenso a la autoridad

Realiza una consulta,
no pierdas tiempo!!!

- +54911 6836-5033

FUENTE: Ministerio de Salud de la Nacion
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Vacunacion:
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FUENTE: www.argentina.gob.ar
0800-222-1002 Ministerio de Salud de la Nacion

Las vacunas son una de las principales medidas para
evitar un conjunto de enfermedades prevenibles
que pueden ser graves para nuestra salud.

La vacunacion durante el embarazo brinda proteccion a la perso-
na gestante y al bebé mediante el pasaje de anticuerpos a través
de la placenta. Las vacunas que deben recibir son:

- Triple bacteriana acelular
Una dosis en cada embarazo, después de la semana de 20 de ges-
tacion.

- Antigripal

Una dosis en cualquier trimestre de la gestacion. En caso de no
haberla recibido en el embarazo aplicar una dosis, hasta 10 dias
posteriores al parto.

- Hepatitis B

De no haber recibido el esquema completo, deberd completarlo.
En caso de tener que iniciarlo: aplicar 1 ° dosis, 2° dosis al mes de
la primera y 3° dosis a los seis meses de la primera.

Vacunas durante el puerperio

« Triple Viral

Antes del alta de la maternidad, de no haber recibido dos dosis
de triple viral o una dosis de triple viral + 1 dosis de doble viral,
después del afo de vida para los nacidos después de 1965.

Vacunas en Recién nacidos

Los nifios y nifias, en particular los lactantes, son mas susceptibles
a contraer ciertas enfermedades por lo que es importante prote-
gerlos con la vacunacion:

- Hepatitis B
Una dosis neonatal: recién nacidos dentro de las primeras 12 ho-
ras de vida.

- Tuberculosis (BCG): Unica dosis: recién nacidos, antes de egresar
de la maternidad.
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Hospital General
de Ninos
Pedro de Elizalde

Dr. Rubén Omar Sosa
M.N. 62.507

Médico Pediatra
Sala Namero 2
Hospital de Pediatria
Dr. Pedro De Elizalde

Esta nota estd dedicada a las familias de pacientes con autismo
a los cuales le cabe la frase de Eduardo Galeano “Mucha gente
pequernia, en lugares pequernios, haciendo cosas pequenas; pueden
cambiar el mundo”.

UN PEDIATRA
W2 Qéé /delwmi%d

en

Q . -~

Ya era Pediatra, Infectélogo y hacia mas de un cuarto de siglo que pertene-
cia a mi segunda casa, el Hospital de Pediatria Dr. Pedro de Elizalde, hasta
que una noche llegaron ellos a mi consultorio.

Con el tiempo comprenderia que alli comenzaba mi mejor “master en neu-
rodesarrollo”.

Ellos sabian que en anos anteriores habia remontado barriletes con miles
de nifos y que llegamos a plantar 6 mil arboles en terrenos contaminados,
también que habia juntado cien mil libros y habia creado cuatro bibliotecas
en cuatro alejados puntos cardinales del pais y otras cosas que no vienen
al caso.

- Somos de TGD padres y queremos, con la metodologia de las barrileteadas
sumar y juntar firmas para promulgar la ley 27.043.

Alli me embarqué, junto a ellos en una nueva utopia.

Comencé a tener reuniones para organizarla y en ese devenir descubri, de
boca de los padres y madres, sus historias, cientos de historias. En ellas, cu-
rioso y asombrado, pude encontrar denominadores comunes a saber:

e La gran mayoria, si no casi todos... tuvieron que insistir al pediatra sobre
sus dudas, es mds, consultaron tres o cuatro profesionales hasta llegar al
diagnoéstico.

* El promedio de edad para el diagndstico era de tres anos y medio aproxi-
madamente. Muy tardio...

 Una vez hecho el diagnéstico el sistema no tenia lugares donde tratar esa
conflictiva. De hecho estaban “atomizados” en terapias aqui y alla.

» Todos peregrinaban buscando escuelas donde las vacantes de repente, oh...
casualidad, se desvanecian...

* Las obras sociales y las prepagas los enfrentaban a barricadas y a trinche-
ras de burocracia y ninguneo.

* A pesar de ser una condicién y no una enfermedad debian tener el Certifi-
cado Unico de Discapacidad para abrir alguna que otra puerta.

Alli entendi lo poco y nada que sabia de Autismo, supe sopesar en la cruel
balanza de la “Enfermedad” y la “Condicion” la importancia de esta ultima
palabra.

Supe lo absurdo de pensar en Autismo sin una “S” al final.

Comprendi que quien mostraba rasgos de autismo severo no eran los pa-
cientes, si no el entorno social, ciego, sordo, mudo, seiialando, discriminan-
do, no educado; maleducado en todos los sentidos de la palabra.

Y se aprobé la ley 27.043.

Es bueno que a esta altura del escrito quede claro que aquella ley, “fue
imaginada por padres, pensada por padres, escrita por los padres, llevada
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adelante por los padres. Padres que juntaron mds
de 800.000 firmas en todo el pais, fue difundida por
los padres, y defendida y sostenida por los padres”.
Sancionada en el 2014...

En el 2018 volvieron a hablarme,

* Rubén, esta sancionada, pero no regulada y alli
fuimos de nuevo y decidimos hacer una nueva barri-
leteada, esta vez con barriletes azules y fue en todo
el pais. Cinco aiios tardaron, 5 (cinco) en reglamen-
tarla.

Y asi se hablé de Autismo y de a poco se va cambian-
do un paradigma. Pero para cambiarlo totalmente
para llegar a un verbo fundamental, falta mucho.
Después vinieron otros conceptos que estan empa-
rentados y tantas veces se confunden, como el caso
del Trastorno del Déficit de Atencién con o sin hi-
perquinesia y alli fuimos a concientizar con barrile-
tes naranjas y comprendi, nuevamente lo poco que
sabia de esta condicion... nunca es tarde.

Asi supe que ese nifio o nifa que “no puede dejar
de portarse mal”, el que no puede estar sentado en
clase, el que alborota la sala de espera no era un
“malcriado” o un “maleducado” y alli segui apren-
diendo compartiendo con las madres y padres de
estos nifos/as y viendo que la historia volvia a repe-
tirse, porque tienen una importante carga genética,
es mas, el 80 de los progenitores habia sufrido esta
condicion.

Es bueno analizar esta palabra: Sufrimiento. La sin-
tetizo en una frase que escuche de una madre.

- “A veces pienso, que de haber tenido el diagndstico
de pequena.. no hubiera sufrido Bullying y fracaso
escolar”

Todo esto me llevé a conocer el escaléon mas alto
en la comprension del neurodesarrollo que es el de
la neurodiversidad, por eso nos reunimos la ultima
vez para elevar arcos iris en los barriletes, forma-
mos parte de una gama... La neurodivergencia es un

término general para referirse a los individuos que
viven con autismo principalmente, pero también
abarca dislexia, dispraxia, déficit atencional con
hiperactividad (TDAH), u otras condiciones que les
llevan a navegar procesos cognitivos y emocionales
de manera distinta a la norma. El termino fue acufa-
do en los afios 90 cuando activistas por los derechos
de las personas con autismo como Jim Sinclar, Ka-
thy Lisner Grant y Donna Williams fundaron la Red
Internacional del Autismo, bajo el principio de que
esta condicidon no es una enfermedad, sino un estilo
de procesamiento cognitivo.

Entonces usted se preguntara a esta altura de la
nota. Sosa; ;Qué puede usted aportar desde su ex-
periencia?

Pedir a gritos que los estudiantes de medicina ten-
gan mas hora catedra de neurodesarrollo, también
los pediatras en formacidn, para detectar en forma
anticipada esta entidad, porque cuanto mas precoz
es el tratamiento mas utilizaremos las ventajas que
nos da la neuroplasticidad, propia de los primeros
anos del cerebro humano .

Solo asi podremos conjugar aquel verbo fundamen-
tal del que nombraba arriba, del que tanto se pre-
gonay poco se aplica; Incluir.

Porque... esta bueno saber de la enfermedad Von
Recklinhausen que es 1/3000 y la fenilcetonuria
1/13.000, et, etc, etc ... pero asi como nos formaron
para prestar mas atencion a las entidades mas fre-
cuentes, las diarreas, las enfermedades respiratorias
, el abanico del Autismo es de 1/60 aproximadamen-
te y esto es un valor que deberia ser tomado en
cuenta a la hora de hacer hincapié en algo diagnos-
ticable y tratable en tiempo y en forma, y asi, ate-
nuar esa palabra con la suelen cargar las infancias,
el sufrimiento, es prevenible, es tarea nuestra.
Titulé esta breve nota “UN PEDIATRA EN EL MAR
DE LA NEURODIVERSIDAD.”, es que asi me siento,
pero me veo adn con la planta de los pies apenas
mojados en la orilla, de a poco, con empatia, sera
cuestion de adentrarse.
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