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INTEGRACION ESCOLAR EN PACIENTES CON DISCAPACIDAD
NEUROLOCOMOTRIZ

Sandoval S."; Amaya M.?%; Espejo F.3; Fascio M.%;
Peralta S.5; Sabarza H.%; Aybar N.7; Barboza A.5;
Gareca L.%; Navarrete S."°; Roman M.™
APPACE’I 23456789101

loresan@hotmail.com

INTRODUCCION: Los procesos integrales de reha-
bilitacién, se instauran con objetivos de alcanzar la
maxima autonomia, insercion familiar, escolar, social
y laboral. La integracion escolar abarca todos los es-
fuerzos para incluir a nifios con necesidades educa-
tivas especiales con o sin discapacidad, en el sistema
educativo ordinario. En nuestro pais, comenzaron en
la década del 80. Y en San Salvador de Jujuy, en 1981
nace la Asociacidn de Proteccion al Paralitico Cerebral
“APPACE" con el objetivo de brindar un servicio que
permitiera la rehabilitacion e integracion social de las
personas con paralisis cerebral. Este trabajo tiene por
objeto demostrar como personas con alto grado de
discapacidad pueden insertarse en el &mbito educati-
vo, con apoyo de profesionales de la salud y la educa-
cién, a través de un equipo interdisciplinario.
MATERIAL Y METODOS:

Se realizé un estudio observacional y descriptivo, a

través de la revision de historias clinicas de asistentes
al Servicio de Apoyo a la Integracion, de APPACE, en
2012. RESULTADOS. De un total de 108 asistentes,
al Instituto de Rehabilitacion, con diagndsticos de
genetopatias, pardlisis cerebral, distrofia muscular y
artrogrifosis; asociados a déficit cognitivo, alteracio-
nes sensoriales y del lenguaje, 42 de ellos estan inte-
grados en escuelas inclusivas, 82% del orden publico
y el 73% en nivel primario. Doce de ellos con Ade-
cuaciones Curriculares significativas, y el 30 restan-
te, con adecuaciones de acceso y curriculares poco
significativas en: estrategias metodoldgicas, criterios
y técnicas de evaluacion, graduaciones de cantidad y
temporalidad.

CONCLUSIONES: El trabajo en equipo interdiscipli-
nario beneficia el proceso de integracion escolar de
los pacientes con discapacidad motora, cumpliendo
con los conceptos de rehabilitacién integral y profe-
sional. Y plantea que el proceso inclusivo es factible
aun en pacientes con restricciones moderadas en la
funcionalidad motora, cognitiva y comunicacional,
generando beneficios en relacion al logro de los ob-
jetivos terapéuticos de rehabilitacion y enriqueciendo
el contexto institucional escolar y socio-comunitario.
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EL MOVIMIENTO EN EL AGUA COMO TERAPIA

Quero C.

A.P.PA.CE ASOCIACION PROTECCION AL PARALITCO
CEREBRAL'

querocn@hotmail.com

INTRODUCCION: La hidroterapia es la utilizacion del
agua como agente terapéutico, en cualquier forma, es-
tado o temperatura.

DESCRIPCION DE LA SITUACION:_Esta experien-
cia tiene su inicio en la necesidad de atender a nifios
de moderada a severa incapacidad motriz con un mis-
mo objetivo por ello se realizo tomando como medida
principal que el paciente reciba la terapia de kinesiolo-
gia e hidroterapia por el mismo terapeuta. Intentando
obtener el maximo de posibilidades, en la rehabilita-
cion. Utilizando ejercicios dispuestos para mejorar la
fuerza, la flexibilidad, la coordinacién y ejercicios co-
rrectivos que ayudaran a recuperar determinados en-
gramas motrices. Correcciones posturales para lograr
coordinacion global del cuerpo, destreza fisica para el
mayor control de las acciones motrices. Para tal come-
tido es imprescindible conocer: Historia del paciente y
si ha tenido contacto con el medio acuético.
ESTRATEGIAS, TECNICAS Y ACCIONES EM-
PLEADAS: En el inicio del tratamiento se confecciona
una ficha de evaluacion del area. El objetivo comun es
conseguir el mayor grado de autonomia personal de
cada paciente.

No pretende este método suplir a las demas técnicas

de rehabilitacién, serd un agente mas, pudiendo actuar
en conjunto con la kinesioterapia o bien en forma total-
mente independiente.

La fuerza de gravedad en el H20, supone un factor a fa-
vor. Lograr el equilibrio dependera de la habilidad mo-
tora individual, de saber jugar con el centro de gravedad
y el centro de flotacion. Se trabaja con la no-interven-
cion de la fuerza gravitatoria utilizando los movimientos
existentes en los planos y ejes corporales donde toma-
mos al tronco como factor fundamental del movimien-
to. El control de la postura: estabilidad y movilidad.
CONCLUSION: LA METODOLOGIA DE LOS TRES
EJES: Es una técnica que lleva seis anos de estudio
donde usamos tres ejes: EJE LONGITUDINAL VERTE-
BRAL, EJE TRANSVERSAL ESCAPULAR, EJE TRANS-
VERSAL PELVICO, desde donde dard comienzo al
movimiento respetando el desarrollo céfalo caudal y
proximo distal del desarrollo crono madurativo del
aparato locomotor.

LOS EJES PUEDEN SER SOPORTADOS POR AYUDA
EXTERNA.

A través de este programa se logro la incorporacion
del hemicuerpo afectado en hemipareticos, mayor co-
ordinacién en distdnicos diskinéticos, en todos los ca-
sos mejoraron el control de tronco, pero sobre todas
las cosas se logro una mayor insercién social en las
actividades de la vida diaria.
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INTERVENCION DE LOS ANIMALES EN LOS TRATAMIENTOS
TERAPIA ASISTIDA POR ANIMALES

Zanona A."; Bassetti De Campanella A.2; Kuljko D.2
LIHUE QUIMLU" 23
aliciazk@live.com

INTRODUCCION: La finalidad mostrar el rol del mé-
dico pediatra dentro del equipo interdisciplinario de
salud, en el armado de los programas de atenciény en
la participacion activa del proceso rehabilitador en los
tratamientos de Terapia Asistida Por Animales(TAPA)
para nifos y jovenes con discapacidad.

OBJETIVOS: Contribuir al desarrollo de las diferentes
practicas profesionales.

Pensar en nuevos conceptos de tratamientos.
DESCRIPCION: Se realiza Terapia Asistida por Ani-
males: equinoterapia, hipoterapia, actividades tera-
péuticas en corrales con ovejas, cabras, chivos, llamas,
vacas, gallinas, conejos y perros. Los tratamientos son
llevados a cabo por un equipo interdisciplinario forma-
do por Médico Pediatra, Médico Veterinario, Enferme-
ra, Psicélogos, Kinesidlogos, Terapistas Ocupaciona-
les, Profesores de Educacion Fisica, Fonoaudidloga,
Psicopedagogas, Asistente Social y Voluntarios.
POBLACION: La poblacién atendida es de un total de
40 ninos y jovenes. Con un 67 % discapacidad mental
y conductual, 28% discapacidad motriz, 5 % discapaci-
dad sensorial.

METODO: Los pacientes Ingresan a un Programa de
Atencion Integrado, que se inicia con el Servicio Mé-
dico, para luego ser evaluado por las distintas areas,
acordando un unico plan de tratamiento para la TAPA.
El Médico tiene la responsabilidad de formar e infor-
mar sobre la patologia del paciente al equipo y armar
guias de seguimiento por tipo de discapacidad.

De esta manera el médico pediatra es un factor activo
de participacion dentro del equipo rehabilitador. En el
equipo partimos de estos conceptos:

Los animales son herramientas terapéuticas, ;Cual-
quier animal es para cualquier persona con discapaci-
dad? ;La discapacidad condiciona a un animal especi-
fico? ;Quien elige a quien?

RESULTADOS Y CONCLUSION: Observamos que
los ninos y jovenes con discapacidad que realizan
TAPA, atraviesan por un proceso de diagnostico y tra-
tamiento con multiples beneficios en todas las areas.
Los animales aportan la magia, son la herramienta te-
rapéutica que bien instrumentada, despliegan un aba-
nico de oportunidades.

CONTRIBUCION: Propone a través de videos y fotos,
mostrar los cambios. Propone integrar al médico de
manera activa y ser un eje formador dentro del equipo.
Propone pensar en nuevos conceptos de tratamientos,
aun cuando no se logre una cura definitiva, apostamos
a la calidad de vida.
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EMBRIOPATIA POR MICOFENOLATO: A PROPOSITO DE DOS CASOS

Martin M."; Cristiano E.?; Villanueva M.3; Andersen S.#;
Bonora M.%; Berguio N.5; Bidondo M.”; Groisman B.5;
Liascovich R.%; Barbero P."°

CENTRO NACIONAL DE GENETICA MEDICA'™47891;
SERVICIO DE NEONATOLOGIA, HOSPITAL PENNA?;
SERVICIO DE GENETICA, HOSPITAL ELIZALDE 3; SER-
VICIO DE NEONATOLOGIA, HOSPITAL REGIONAL DE
RiO CUARTO, CORDOBAS ¢
maria_cecilia_martin@yahoo.com.ars

INTRODUCCION: Las anomalias congénitas (AC) son
actualmente una de las principales causas de mortalidad
infantil y de discapacidad en una proporcién importante
de personas. El 7% de las anomalias se debe a la expo-
sicidn a teratégenos, incluyendo medicamentos. Recien-
temente se asocio la exposicion prenatal a micofenolato,
un inmunosupresor, con mayor riesgo de aborto y de AC,
con un patron especifico de malformaciones.
OBJETIVO: Describir dos nuevos casos de recién naci-
dos con AC asociados a la exposicion prenatal a micofe-
nolato y comparar las malformaciones con las reporta-
das previamente en la literatura.

DESCRIPCION DE LOS CASOS: Los casos fueron
detectados en el Registro Nacional de Anomalias Con-
génitas (RENAC). CASO 1: Paciente de sexo femenino,
edad gestacional 36 semanas, peso 2180g. Madre de 30
anos con lupus eritematoso sistémico, con exposicion
inadvertida a micofenolato en el primer trimestre de la
gestacion. La nina presenté microftalmia, endoftalmia,

coloboma de parpado superior derecho, microtia bila-
teral, retrognatia, fisura labio-alveolo-palatina bilate-
ral, hemivértebras dorsales, atresia esofagica y canal
auriculo-ventricular. Ecografia cerebral normal, carioti-
po normal. Obito. CASO 2: Paciente de sexo femenino,
parto por cesarea, edad gestacional 35 semanas, peso
1550g, talla 42cm, perimetro cefalico 31cm. Embarazo
controlado, a finales del mismo se detecta polihidram-
nios. Madre de 23 afos con poliquistosis renal, trans-
plantada renal, que en el embarazo recibié micofeno-
lato durante toda la gestacion y otros medicamentos.
La nina presentd atresia esofagica, asimetria facial y
pabellones auriculares displasicos. Ecografia cerebral
normal, ecografia abdominal y renal normal, audicién
normal, cariotipo normal.

CONCLUSION: Ambas pacientes estuvieron expues-
tas prenatalmente a micofenolato en el primer trimestre
de la gestacion y presentaron las AC descriptas previa-
mente en la literatura.

El micofenolato podria ser potencialmente teratogéni-
co, por lo que las mujeres en edad reproductiva debe-
rian ser asesoradas adecuadamente. Este medicamento
ademas podria disminuir la eficacia de los anticoncepti-
vos orales, por lo que se necesitan utilizar métodos an-
ticonceptivos eficaces para evitar la exposicion durante
la gestacion.

En el caso de exposicién inadvertida a micofenolato du-
rante el embarazo se sugieren realizar interconsulta con
genética médica, ecografias fetales detalladas y control
del recién nacido.
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PROGRAMA DE SUPERVISION DEL DESARROLLO DEL NINO Y PESQUISA
DE TRASTORNOS INAPARENTES, EN EL AMBITO DE UNA OBRA SOCIAL.

Pedrouzo S.'; Melamed D.?; Casha J.3; Sastre G.%;
Wasserman J.5

OSECAC"2345

silvinape2003@yahoo.com.ar

INTRODUCCION: La supervision del desarrollo ma-
durativo, constituye uno de los pilares de la consulta
pediatrica. Los trastornos del desarrollo presentan
una prevalencia del 12 al 16%.

OBJETIVOS: Implementar un programa integral
de supervision del desarrollo y pesquisa de trastor-
nos, en el servicio pediatrico ambulatorio de una
Obra Social: 1.Actualizar a los pediatras.2.Crear un
consultorio de pesquisa para ninos con factores de
riesgo bioldgico.3.Derivar en forma oportuna a los
especialistas.4.Guiar a los padres sobre estimulacion
del desarrollo.

POBLACION: Area Capacitacion: pediatras de ambu-
latorio.

Area Consultorio de Pesquisa: menores de tres afos,
aparentemente sanos en relacion a su desarrollo, que
presenten factores de riesgo bioldgicos: edad gesta-
cional menor a 37 semanas, peso de nacimiento me-
nor a 2500gr, Apgar menor a 7 y/o internaciéon dentro
del primer mes de vida.

MATERIALES Y METODOS:

1.Confeccion de la Guia de Supervision del Desarrollo

con factores protectores y de riesgo para trastornos
del desarrollo, signos de alarma, descripcién de la
Prueba Nacional de Pesquisa (PRUNAPE) y criterios
de derivacion al consultorio.

2.Actualizacion de los pediatras, mediante la guia, en
ateneos clinicos y via web.

3.Creacion del Consultorio de Pesquisa: anamnesis
sobre principales factores de riesgo, existencia de
preocupacion parental en relacion al desarrollo del
nino y administracion de la PRUNAPE.

4.Confeccion de guia de estimulacién para padres.
RESULTADOS: Recibieron la guia via web los 350 pe-
diatras de ambulatorio. Asistieron al ateneo 105 (30%).
Durante un afho se pesquisaron 167 ninos. Pasaron la
prueba: 140 ninos (83.83%) y fueron citados para su
seguimiento. En seguimiento: 81 ninos (57,85%).
Fracasaron la prueba: 20 nifos (11.97%) y fueron deri-
vados al especialista correspondiente.

Motivos de derivaciéon: edad gestacional menor a 37
semanas: 70, peso de nacimiento menor a 2500grs:
66, internacion en el primer mes: 92, Apgar menor a
7: 21.

La guia de estimulacion fue entregada a todos los padres.
CONCLUSIONES: Gran apoyo de la institucion. Bue-
na aceptacion del proyecto por parte de pediatras y
padres. Disminucién de la latencia entre la sospecha
de un trastorno y la derivacion al especialista.

8 -RPD
PESQUISA Y SEGUIMIENTO DE NINOS CON
TRASTORNOS DEL DESARROLLO.

Melamed D.'; Pedrouzo S.?; Casha J.3; Sastre G.%;
Wasserman J.5

OSECAC'2345

dmelamed@intramed.net.ar

INTRODUCCION: Los trastornos del desarrollo ma-
durativo forman parte de la nueva morbilidad, presen-
tando una prevalencia del 12 al 16%. La anamnesis es
una herramienta util para la busqueda de factores pro-
tectores y de riesgo para trastornos del desarrollo. OB-
JETIVOS: Deteccion de principales factores de riesgo
para trastornos del desarrollo. Pesquisa de trastornos
del desarrollo en nifos con factores de riesgo bioldgi-
cos. Diagnéstico y seguimiento de los nifos con sos-
pecha de trastorno del desarrollo. POBLACION: Nifios
menores de tres afos, presuntamente sanos en lo que
respecta a su desarrollo, con factores de riesgo biolo-
gicos: edad gestacional menor a 37 semanas, peso al
nacer menor a 2500 grs, Apgar menor a 7 y/o interna-
cién durante el primer mes de vida.

MATERIALES Y METODOS: Confeccion de historia
clinica con principales factores de riesgo bioldgicos y
ambientales. Consultorio de pesquisa a cargo de dos
pediatras entrenadas en el Hospital Garrahan, para
la administracion de la Prueba Nacional de Pesquisa
(PRUNAPE). Los nifos que pasaron la prueba, fueron

citados para su seguimiento. Los ninos que fracasa-
ron en dos oportunidades fueron considerados sos-
pechosos y derivados al especialista correspondien-
te. RESULTADOS: Ingresaron en un afo al consulto-
rio 167 nihos. Pasaron la primera prueba 140 nifos
(83.83%). Fracasaron dos veces y fueron considera-
dos sospechosos 20 ninos (11.97%). Concurrieron al
consultorio mas de una vez 81 ninos (48.5%). Motivos
de derivacion: edad gestacional menor a 37 semanas:
70, peso de nacimiento menor a 2500grs: 66, interna-
cién en el primer mes: 92, Apgar menor a 7: 21. Nifos
en seguimiento por: retraso habilidades motoras 10
(560%), retraso madurativo global 4 (20%), trastornos
del lenguaje 1(5%), alteracion de la audicion 1(5%),
Trastorno Generalizado del Desarrollo 1(5%), retraso
madurativo y alteracion de la audicion 1(5%), trastor-
no de lenguaje y alteracion de audiciéon 1(5%), trastor-
nos oftalmoldégicos 1(5%).

CONCLUSIONES: La busqueda de factores de riesgo
y protectores a través de la anamnesis, nos permite
orientar conductas hacia la estimulacién del desarro-
llo y la pesquisa de trastornos asociados. Las pruebas
de pesquisa son herramientas utiles para realizar de-
rivaciones oportunas, para diagnostico y seguimiento
del paciente con sospecha de trastorno del desarrollo.
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FACTORES DE RIESGO ASOCIADOS EN NINOS CON SOSPECHA DE
TRASTORNOS DEL DESARROLLO

Melamed D.'; Pedrouzo S.%, Casha J.3; Sastre G.%; Was-
serman J.5

OSECAC'2345

dmelamed@intramed.net.ar

INTRODUCCION: El desarrollo madurativo normal,
depende tanto del programa genético, como de la inte-
raccion con el medio ambiente. Los primeros afnos de
vida constituyen el periodo critico, de mayor plastici-
dad evolutiva, donde los estimulos tienen efectos de-
cisivos sobre el desarrollo. Para la prevencion de tras-
tornos del desarrollo, es necesario detectar factores de
riesgo y protectores, para estimular y promocionar el
normal desarrollo del nifo.

OBJETIVOS: Deteccion de factores de riesgo y protec-
tores. Pesquisa de trastornos del desarrollo y factores
de riesgo asociados. Promocion del desarrollo normal
del nifo.

POBLACION: Nifios derivados al consultorio de pes-
quisa: menores de tres anos, aparentemente sanos en
lo que respecta a su desarrollo, con factores de ries-
go bioldgicos: edad gestacional menor a 37 semanas,
peso de nacimiento menor a 2500gr, Apgar menor a 7
y/o internacion dentro del primer mes de vida.
MATERIALES Y METODOS: Anamnesis en bus-
queda de principales factores de riesgo bioldgicos ,
ambientales y preocupacion paterna en relacion al de-

sarrollo del nifo. Administracion de la PRUNAPE. Los
ninos que fracasaron fueron considerados sospecho-
sos y derivados al especialista correspondiente. Con-
feccion de guia de estimulacion para padres.
RESULTADOS: Se realizo la prueba a 167 ninos, du-
rante un ano. Pasé el 83.83%. Fracaso el 11.97%. Prin-
cipales factores de riesgo asociados en los 20 nifos
sospechosos: PRENATALES: pobre ganancia de peso
materno: 45%; menos de tres controles: 10%; enferme-
dades maternas crénicas: 30%; edad materna menor
a 20 anos: 10%, mayor de 35 anos: 40%; madre sola:
10%; intergesta menor a 2 anos: 10%. POSTNATALES:
pretérmino: 70%; RCIU: 55%; Apgar menor a 7: 30%;
internacién en el primer mes: 100%; vacunacion in-
completa: 25%; sin lactancia exclusiva o parcial: 25%;
sin profilaxis con hierro: 5%; intercurrencias: 45%;
concurrencia a jardin: 15%; delega cuidado en perso-
nas no idoneas: 5%; comportamiento materno y/o pa-
terno negativo: 10%; ausencia de juguetes adecuados:
30%. Sin resultados positivos: adecuacién peso talla
disminuida, ausencia a controles, adicciones maternas
y paternas, analfabetismo materno.
CONCLUSIONES: La deteccion de factores de riesgo,
nos alerta sobre la necesidad de realizar la pesquisa de
trastornos del desarrollo y nos brinda la posibilidad de
prevenirlos, a través de la promocion de la estimula-
cién en el hogar.
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“LA VULNERABILIDAD DEL NINO SORDO Y SU HERMANO OYENTE
FRENTE AL STRESS POST TRAUMATICO DE LOS PADRES”

Drovetta M.’
FUNDACION ZEUGMA!
sud@fundacionzeugma.org.ar

INTRODUCCION: Con una perspectiva sistémica ho-
listica, se observo la conducta de cada padre de un
nino sordo y su hermano oyente, para identificar el
nivel de fortalecimiento del “mi-mismo” el “si mis-
mo” y el “yo-social”.

Ante un nino sordo el shock modifica las reacciones
en el marco bio-quimico, psico-emocional, socioldgi-
co y referencial, generando vulnerabilidad en la So-
cializacion y en el Proceso de Resiliencia de sus hijos
OBJETIVO: Identificar los efectos de la objetivizacion
de los hijos que genera la falta de un oido, para que
logren ingresar en un proceso natural-subjetivo
METODO: Enfoque empirico-analitico utilizando la
observacion con una mirada sistémica-holistica
RESULTADOS (ENTRE OTROS): El hermano con
sordera--- --- pérdida de autovaloracion. --descono-
cimiento sobre el yo-mismo, el mi-mismo y el yo
social- -pérdida de autonomia.--.El hermano oyente-
--presencia de miedos--dificultad de identificar el yo-
mismo, el mi-mismo ni el yo social--profundo temor a
no ser amado-- --- Interrelacion de los hermanosa her-
manos sordosa Alta dependencia frente a su herma-
no -- No sabian que su hermano sufre-- sentian que

no eran aceptados hermanos oyentesa Dependencia
hacia el hermano sordo-- Abandono a los padres y
hermanos-- No expresaban sus sentimientos ni emo-
ciones--Pocos habian logrado autonomia e indepen-
dencia---Los padres. Desorientaciéon y no saber como
hablar con sus hijos-- Dedicacién hacia el hijo con
sordera---Perdian el sentido de familia,-aLos herma-
nos con autonomia e independencia--Se habian trata-
do como pares sin considerar profundamente la dis-
capacidad del otro--Los padres los trataron con poca
diferenciacion --Los limites establecidos para ambos
hijos-- -Algunos hermanos sordos habian logrado su
autonomia mas alla de la presencia familiar
DISCUSION: Se generaron las siguientes hipotesis
¢{Coémo influye El SPT en los padres?--psico-emocio-
nalése confunde, --bio-quimico==ése convulsiona,
sociolégico=ése desequilibra, ---referencial=ése dis-
torsiona,

;Coémo influye EI SPT de los padres en el hijo con
sordera (entre otros) ---Dificultad para aceptar la
discapacidad--Inseguridad --Desvalorizacion de sus
aptitudes-- Tendencia a subordinarse a otro--Falta de
reconocimiento de las emociones del otro

¢y en su hermano oyente?---Madurez inmadura—Si-
lencio—Sobreproteccion--Responsabilidad que no te-
nia capacidad de asumir--Incapacidad de pedir ayuda-
No saber jugar como nifio
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LAS MAV COMO CAUSA DE MACROCEFALIA

Szathmary E."; Luciani A.2; Lisi D.?
HIGA EVITA LANUS" 23
szathariel@yahoo.com.ar

INTRODUCCION: La mayor parte de las macroce-
falias no tienen anomalias neurolégicas asociadas e
integran una variable de la normalidad.

OBJETIVO: Reconocer a las MAV del SNC, como una
causa probable de macrocefalia.

DESCRIPCION: RNTPAEG, masculino, armonico, Apgar
9/10, sin antecedentes patoldgicos, consulta para control
alos 13 dias de vida, donde se observa tumoracién en re-
gion lateral derecha de cuello, fontanela posterior palpa-
ble, anterior tensa, PC 37cm. Se solicité ECO cerebral: NL,
y cuello (aumento del espesor de ECM compatible con
fibromatosis coli); por falta de correlato con la clinica se
repite ecografia y se visualiza dilatacion del 3er ventriculo
y minima dilatacion de VL. En los sucesivos controles se
registré progresivo aumento del PC.

La TAC descarta hidrocefalia y muestra en asta pos-
terior de VL derecho imagen que lo comprime. Cli-
nicamente se visualiza trayecto venoso en hemicara
sup derecha y formacién palpable en regidon poste-
romedial de craneo, que la madre refiere aumenta
de tamano con los cambios de posicion. Una nueva
ecografia describe aumento del calibre del seno lon-
gitudinal y por fuera de la tabla 6sea, imagen de as-
pecto venoso de 17 x 3 mm. En la RMN y ANGIO se
describe malformacion vascular compleja en donde
intervienen las arterias carotidas a través de las co-
municantes posteriores, pericallosa, especialmente
del lado derecho, cerebrales posteriores y basilar con
un nido arterial a la derecha de la linea media que
drena a la ampolla de Galeno en donde se observa
pseudoaneurisma. El nino fue derivado a neurociru-
gia para su tratamiento, se efectuaron embolizacio-
nes de vena de Galeno y arteria cerebral posterior
derecha. Su maduracion fue siempre normal y des-
aparecieron las manifestaciones venosas en cara.

FECHA PC PERCENTILO  FECHA PC PERCENTILO CONCLUSIONES: Las MAV constituyen una causa
RN 34 -1/0 3 meses 445 +3 i iolo-

] poco frecuente de macrocefalia, conocer esta etiolo
13 dias 37 1 5 meses 49 +3 S . . .,
25 dias 39 2/3 6 meses 495 43 gia, junto con el seguimiento exhaustivo, evitaria las
1 mes 40 2/3 9 meses 52 +3 discapacidades que pueden asociarse a sus compli-
2 meses 44 +3 12 meses 53 +3 caciones.
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PROGRESOS EN EL PROGRAMA LATINOAMERICANO DE DETECCION DE
LAS LIPOFUSCINOSIS CEROIDEASNEURONALES

Cismondi L."; Kohan R.%; Carabelos N.3; Tapia Anzolini
V.%; Alonso G.%; Pesaola F.5; Guelbert N.”; Dodelson De
Kremer R.8; Oller Ramirez A.%; Noher De Halac 1.
SERVICIO DE ATENCION ODONT. INTEGRADA AL
PACIENTE CON DISCAPACIDAD Y DTO BIOLOGIA
ORAL FAC DE OFONTOLOGIA UNIV NAC DE
CORDOBA. PROGRAMA DE LIPOFUSCIONIS
CEROIDEAS NEURONALES. CENTRO DE ESTUDIO
DE LAS METABOLOPATIAS CONGENITAS HOSP.

DE NINOS-CORDOBA' ; DEPARTAMENTO DE
BIOLOGIA ORAL. FACULTAD DE ODONTOLOGIA.
UNIVERSIDAD NACIONAL DE CORDOBA; PROGRAMA
DE LIPOFUSCINOSIS CEROIDEAS NEURONALES.
CENTRO DE ESTUDIO DE LAS METABOLOPATIAS
CONGENITAS - CEMECO HOSPITAL DE NINOS

DE LA SANTISIMA TRINIDAD.? ; PROGRAMA DE
LIPOFUSCINOSIS CEROIDEAS NEURONALES.
CENTRO DE ESTUDIO DE LAS METABOLOPATIAS
CONGENITAS - CEMECO HOSPITAL DE NINOS DE LA
SANTISIMA TRINIDADS3 456789 10
icismon@odo.unc.edu.ar

Las Lipofuscinosis Ceroideas Neuronales (LCNs) son
las enfermedades neurodegenerativas progresivas mas
comunes de la infancia. Se manifiestan clinicamente
con degeneracion macular-cerebral, epilepsia refracta-
ria, deterioro cognitivo-motor, postracién y muerte pre-
matura. La edad de inicio de los sintomas agrupa los
fenotipos en formas congénitas, infantiles, juveniles y
adultas. La herencia es autosémica recesiva, excepto
una rara forma adulta autosémica dominante. A nivel
mundial y nacional, las LCNs estan incluidas en la ca-
tegoria de “enfermedades poco frecuentes” con inci-
dencia aproximada de 1-30/100.000 nacidos vivos. Al
menos 12 tipos de LCNs se han reconocido con mas de

300 mutaciones y 50 polimorfismos en 10 genes. Desde
2003 a 2012 se desarrolla el Programa de Deteccion de
las LCNs en CEMECO - Hospital de Nifos con los obje-
tivos de: abordar una investigacion translacional de los
fenotipos clinicos, bioquimicos y morfoldgicos en rela-
cidn a sus genotipos; identificar y validar mutaciones y
polimorfismos nuevos y conocidos en combinaciones
homocigotas y heterocigotas; disminuir el subdiagnos-
tico de las LCNs a través de la mejora de la metodolo-
gia diagndstica y de las herramientas de comunicacién
dirigidas a la comunidad médica y a las familias de los
pacientes; avanzar en el desarrollo de nuevas aproxima-
ciones terapéuticas.

Se analizaron 190 familias a través de un algoritmo
diagndstico que incluye estudios clinicos, bioquimicos,
morfoldgicos y genéticos. El estudio de biopsias de piel
con microscopia Optica y electrénica permite el recono-
cimiento de depdsitos caracteristicos. Pruebas enzima-
ticas especificas detectan deficiencias en las proteinas
asociadas a las formas CLN1 y CLN2. Se extrae DNA de
muestras de sangre periférica para su analisis molecu-
lar y secuenciacion. Los cambios gendmicos se validan
con herramientas bioinformaticas.

El analisis enzimatico y la biologia molecular confirma-
ron el diagndstico en 43 pacientes con mutaciones y po-
limorfismos en 7 genes. Se detectaron 12 mutaciones
conocidas; 19 mutaciones nuevas y 17 polimorfismos.
En 13 sujetos se encontraron sélo polimorfismos.

El gen mutado mas prevalente es CLN2 con fenotipos
Infantil tardio clasico (IT) y variante Juvenil (vJ). La mu-
tacion mas frecuente en CLN2 es el cambio de sentido
¢.827A>T=p.D276V. El segundo gen mutado mas preva-
lente es CLN3 con fenotipo J clasico. Las LCNs se en-
cuentran subdiagnosticadas en extensas regiones de
Latinoamérica.
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ABORDAJE DE LA DISCAPACIDAD EN UN CENTRO DE SALUD

Romeo M.";Corin M.?; De Vicenzo N.3;Ruperez
V.4,Curbelo A.5;Reynoso R.%;Desimone V.’
CESAC24’I 234567
marianaromeo@yahoo.com.ar

INTRODUCCION: Esta es una experiencia de trabajo,
que se desarrolla en un Centro de Salud dependien-
te de un Hospital de Agudos de la Ciudad de Buenos
Aires.

El Centro de Salud esta ubicado en el sur de la CABA,
en barrios de urbanizacion precaria con alta poblacion
en condiciones de NBI.

OBJETIVOS: Crear un dispositivo de atencion de
Personas con Discapacidad y sus familias, dentro del
CESAC, con el fin de orientarlas y acompanarlas.

Dar visibilidad a la problematica de la discapacidad en
la comunidad de influencia del CESAC.

POBLACION: Personas con discapacidad en su ma-
yoria en edad pediatrica y sus familias o referentes.
MATERIAL Y METODOS: Estudio analitico no expe-
rimental longitudinal prospectivo.

Las técnicas utilizadas son entrevistas semiestructura-
das interdisciplinarias de admision y seguimiento y o
tratamiento de los pacientes.

Trabajo grupal interdisciplinario (Estimulacién tempra-

na, Fonoaudiologia, Kinesiologia, Nutricion, Pediatria,
Promotoras de Salud, Psicologia, Psicomotricidad,
Terapia Ocupacional, Trabajo Social) con familiares de
personas con discapacidad con frecuencia mensual,
con abordaje de distintas tematicas referidas a la dis-
capacidad, empleando distintas dinamicas grupales.
Juegoteca integrada interdisciplinaria de nifios con y
sin discapacidad y sus familias, frecuencia semanal.
Fortalecimiento y deteccion temprana de trastornos
del vinculo a través de técnicas ludicas y observacio-
nales.

Estimulacion sensorio motriz y de la comunicacion.
CONCLUSIONES: Se Logro la visibilizacion de la
problematica y de la existencia del grupo tanto en el
CESAC como en el barrio y sus instituciones.

Se han logrado avances en las situaciones personales
de los integrantes del programa, tales como obtencién
de pensiones asistenciales, acceso a atencién de salud
y educacion, sentido de pertenencia al grupo y referen-
cia con el mismo y con el Cesac

Vemos a lo largo de la experiencia de todos estos
anos de trabajo, lo enriquecedor del dispositivo grupal
como una instancia de resistencia a la individualiza-
cién de las demandas, revalorizando el caracter social
de las mismas.
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INCREMENTO DEL NIVEL DE CALIDAD DE VIDA E INDEPENDENCIA
FUNCIONAL A TRAVES DEL ABORDAJE INTERDISCIPLINARIO
EN UN PACIENTE SORDO-CIEGO CON RETRASO MENTAL Y DEL
DESARROLLO EN UN CENTRO DE DiA.

(Vitale C.'; Parigini A.%; Batalla Y.3; Colom F.%; Chiorazo
F.5; Laiseca M.5; Vianoli M.”; Rosales M.8; Lechner E.%;
Duro L."°

SAD|V12345678910

vitalecarla@hotmail.com

INTRODUCCION: Los Centros de Dias son institu-
ciones especializadas, en las cuales, un grupo de pro-
fesionales se dedica a la prevencion, tratamiento y
cuidado de las personas con capacidades diferentes;
buscando alcanzar la maxima independencia funcio-
nal e integracion social.

Una de las patologias que se aborda en él, es la sordo-
ceguera, la cual es una discapacidad multiple (multi-
plesensorial) referida a la perdida o ausencia de in-
formacion auditiva y visual, que enfrenta al nifilo con
problemas de comunicacion, movilidad y los limita en
oportunidades de interaccion intelectual, emocional y
social.

OBJETIVO: Observar la evolucion e incremento del
nivel de calidad de vida e independencia funcional a
través del abordaje interdisciplinario en un paciente
sordo-ciego con retraso mental y del desarrollo en un
Centro de Dia.

Material y Métodos: Estudio descriptivo, observacio-
nal de un caso. Independencia Funcional Pediatrica
(WeeFIM), Cuestionario Pediatrico sobre Calidad de
Vida (PedsQL).

RESULTADOS: Nino de 14 anos ingresa con diag-
néstico retinopatia del prematuro, hipoacusia bilate-
ral y retraso mental severo con escaso tratamiento de
rehabilitacion.

Presentando: WeeFIM: 17/112.
(Porcentaje de dificultad 97/100%).
Se comenzd un abordaje interdisciplinario desde las
areas: Terapia Ocupacional, Fonoaudiologia (sala
sensorial), Psicologia, Educacién Fisica (estimulacion
acuatica), Psicomotricidad, Musicoterapia, kinesiolo-
gia y Nutricion.

Se trabajo sobre el incremento de la calidad de vida
e independencia funcional favoreciendo el desarrollo
del funcionamiento social (establecimiento de vincu-
los positivos), fisico, cognitivo, movilidad, cuidado
personal (AVD) y bienestar emocional.

Actualmente: WeeFIM: 51/112 (alimentacion, acicala-
miento, traslado, comprensién tactil, expresion, inte-
raccion social). PedsQL: 31/84 (36/100%).

Conclusion: La importancia de obtener un diagnos-
tico preciso, disefar y ejecutar un tratamiento inter-
disciplinario adecuado en un Centro de Dia permite
lograr, como en este caso de discapacidad multiple,
optimizar el potencial de una persona y obtener unin-
cremento en el nivel de calidad de vida e independen-
cia funcional para las destrezas futuras de una vida
mas independiente.

PedsQL: 82/84

“Por una inclusién plena para una sociedad mejor” ¢ 43
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ROL DE ENFERMEROS Y MEDICOS EN CET PARA NINOS Y JOVENES
CON TEA Y/O TRASTORNO MOTRIZ

Fernandez P.'; Ocampo V.%; Nakama P2
CONVIVIR CENTRO DE DIA EDUCATIVO
TERAPEUTICO" 23
patriciafernandez@convivir.com

1)Enfermeria y Trastorno motriz

El contar con auxiliares de sala enfermeros es un facili-
tador para nuestros concurrentes con multidiscapacidad
(problemas motrices, retraso mental moderado o seve-
ro, dificultades de expresion y comprension del lengua-
je, cuadros convulsivos, etc.). Un abordaje integral para
ellos implica la prevencion y el cuidado de su salud ante
complicaciones generadas por su cuadro: dificultades
respiratorias, de deglucion, crisis convulsivas y conduc-
tas disruptivas. Asi un enfermero pueda realizar practi-
cas médicas basicas, evaluar las condiciones de salud y
la necesidad de interconsultas con médico institucional
y/o de cabecera.

2) El médico en CET para TEA y/o Trastorno Motriz

Se requiere la presencia semanal de un médico (psi-
quiatra y/o neurdlogo infantil) dado que los concurren-
tes reciben medicacion (prescripta por sus médicos de
cabecera) y/o pueden presentar crisis (auto-heteroagre-
sion, convulsiones, etc.). Ademas, para generar mayor
predisposicién y tranquilidad en el trabajo diario, brinda

informacion clara sobre el estado de salud de los con-
currentes, despeja inquietudes en relacién con los pro-
cedimientos adecuados, sugiere bibliografia de consulta
y ayuda a realizar instructivos con informacion clara.
Supervisa a los auxiliares de sala (enfermeros) y aseso-
ra a todo el equipo y familiares. Organiza proyectos en
relacion con el area (charlas informativas, campanas de
informacion y/o concientizacion, etc.) Ej.: Boletin institu-
cional.

3) Enfermeria y TEA

El TEA implica un desarrollo atipico, que impone sus
reglas, y su logica interna. Determina organizaciones
cognitivas y emocionales particulares que generan una
forma de procesar la informacion, de percibir el mundo,
y de actuar frente al mismo. Conocer el perfil cognitivo
permite delinear formas particulares de intervencion que
favorezcan sus posibilidades de desarrollo y mejoren su
calidad de vida. Entonces en autovalimiento, indepen-
dencia y autodeterminacién terapeutas, familiares y
auxiliares de sala (enfermeros) constituyen los agentes
de apoyo. Ej. Visitas médicas: para ellos todos son esti-
mulos estresantes por imprevistos, novedosos e invasi-
vos (por dificultades de anticipacion, flexibilidad mental
y en muchos casos con desorganizacion sensorial). En-
tonces se trabaja con técnicas de desensibilizacion.
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OSTEOGENESIS IMPERFECTA: ESTUDIO DE CALIDAD DE VIDA EN NINOS

Fano V."; Del Pino M.2; Rodriguez Celin M.3; Obregon
M.4; Buceta S.5

HOSPITAL GARRAHAN' 2345
virginiafano@gmail.com

INTRODUCCION: La Ol es una enfermedad genética,
que se manifiesta por fragilidad dsea y retraso de creci-
miento. Actualmente no existe un tratamiento curativo
pero si un programa asistencial donde se incluyen reha-
bilitacién, cirugias y drogas antireabsortivas. La afecta-
cion de la enfermedad es variable y su impacto en la vida
diaria de los pacientes poco investigado.

Objetivo: Conocer el impacto en la calidad de Vida
Relacionada con la Salud (CVRS) en un grupo de nifos
con Ol que se atienden habitualmente en el Hospital
Garrahan.

MATERIAL Y METODOS: Se realizo6 la evaluaciéon de
la CVRS utilizando el cuestionario American Pediatric
Quality of Life Inventory, (PedsQL) version 4.0. en to-
dos los ninos que consultaron con Ol y dieron consen-
timiento, previo a su consulta habitual en el servicio de
Crecimiento y Desarrollo, en un lapso de 6 meses.
Resultados: Se evaluaron 65 ninos, de los cuales 27 eran
varones. Segun la clasificacion de Sillence 35 fueron tipo
I, 28 tipo Ill y 2 Tipo IV. Para el andlisis se considero los
pacientes tipo lll y IV juntos.

El 65% de los casos fueron familiares, con herencia AD,
el resto se consider6 como mutacion de novo.

La edad mediana fue de 7.76 anos (1.89-18.91), sin dife-
rencia entre ambos grupos.

El tiempo promedio de seguimiento fue de 4.75 anos
con un rango muy amplio entre 0.00 y 14.72 anos.

La mayoria de las madres tenian educacion elemental y
media, un tercio de las familias se encontraban bajo la
linea de pobreza (34.3%) y mas de la mitad tenian cer-
tificado discapacidad (61.2%). El 100% de los nifos en
edad, estaban escolarizados (56 pacientes). La mayoria
de ellos concurrian a escuela comun, solo 2 se encontra-
ban en escuela especial, adaptada a la discapacidad mo-
tora. Los dominios evaluados tanto en ninos como en
padres con el PedsQl fueron: Fisico, Emocional, Escolar
y Social.

VISION DE LOS NINOS: En el dominio fisico encontra-
mos una media de: 66.75 en el tipo | y 48.7 en el tipo Ill-
IV con una diferencia significativa (p=0.014). Las medias
para los tipo | y llI-IV fueron en el dominio Emocional:
70 y 67.35; Escolar: 76 y 72.35 y Social: 67.2 y 66.76 res-
pectivamente, sin diferencia significativa entre ambos
grupos.

VISION DE LOS PADRES: En el dominio Fisico encon-
tramos una media de 64.55 en el tipo | y 43.08 en el tipo
IV con una diferencia significativa (p=0.0002). Las me-
dias para el tipo | y lll-IV fueron en el dominio Emocional:
62 y 63.66; Escolar: 74.8 y 70.1 respectivamente. En el
dominio Social la media fue de 72.0 y 67.75, presentando
diferencia significativa (p=0.01) entre ambos grupos.
También se analizaron los puntajes en relacion a otros
ninos con enfermedades crénicas observando diferen-
cias significativas solo en el area fisica.

CONCLUSION: Los puntajes de PedsQl son mas bajos
en comparacion con los ninos sanos y similares a los ni-
nos con otras enfermedades cronicas excepto en el domi-
nio Fisico. Los resultados de la evaluacion de la CVRS son
de utilidad para la evaluacion integral de los nifios con Ol.

44 + 2° CONGRESO ARGENTINO DE DISCAPACIDAD EN PEDIATRIA



23 - RPD
REVISION CLINICA DE 28 PACIENTES CON SINDROME DE
PROTEUS Y PROTEUS-LIKE.

Caino S."; Fano V.2, Obregdén M.3; Baroni E.%;

Lejarraga H.®

HOSPITAL DE PEDIATRIA GARRAHAN' ; SERVICIO

DE CRECIMIENTO Y DESARROLLO. HOSPITAL

DE PEDIATRIA J.P. GARRAHAN.25: SERVICIO DE
GENETICA. HOSPITAL DE PEDIATRIA J.P. GARRAHAN.2
: SERVICIO DE ORTOPEDIA. HOSPITAL DE PEDIATRIA
J.P. GARRAHAN.*;

scaino@garrahan.gov.ar

El sindrome de Proteus es una enfermedad extrema-
damente rara e invalidante caracterizada por hipercre-
cimiento asimétrico, progresivo y agresivo de huesos,
piel y otros tejidos; pudiendo afectar cualquier parte del
cuerpo. Se describié una mutacidon en mosaico del gen
AKT1. Este gen regula el crecimiento, division y muerte
celular. El objetivo de este trabajo fue analizar y compa-
rar las manifestaciones clinicas, antropométricas y com-
plicaciones de 10 pacientes con Sindrome de Proteus y
18 pacientes con Proteus-like seguidos en nuestro Hos-
pital.

PACIENTES Y METODOS: Por revision de historia cli-
nica se dividieron los pacientes en dos grupos: los que
cumplian todos los criterios clinicos de Sindrome de
Proteus y los que cumplian sdlo algunos criterios (Pro-
teus-like). Resultados: la distribucién por sexos (1:1) y la
mediana de edad a la ultima consulta, 7,37 (r: 1,37-16,5)
anos, fue similar en ambos grupos. Al nacer todos los
pacientes mostraron algin sintoma, siendo los mas fre-

cuentes hipercrecimiento de miembros y malformacién
vascular. El nevo conectivo y nevo epidérmico estuvo
presente so6lo en el grupo Proteus. La malformacion
vascular mas frecuente fue de bajo flujo mixta. El 100%
de los pacientes mostraron hipercrecimiento de miem-
bros siendo el lado derecho mas afectado. Escoliosis e
hiperostosis del craneo fue mas frecuente en Proteus.
Hipercrecimiento viceral (20%) y quistes pulmonares
(42,8%) estuvieron presente solo en el grupo Proteus.
Ambos grupos requirieron cirugias, siendo la macropo-
dia el motivo mas frecuente. La escoliosis y esplenome-
galia requirio cirugia soélo en el grupo Proteus. Compli-
caciones post-operatorias (neumonia y muerte) estuvie-
ron presentes solo en el grupo Proteus. El 33% (Proteus)
y 18% (Proteus-like) presentd retardo del desarrollo. El
crecimiento en estatura fue normal, macrocefalia pre-
sento solo un paciente del grupo Proteus.
CONCLUSIONES: La presencia de nevo epidérmico,
nevo conectivo, esplenomegalia y quistes pulmonares
estuvieron presentes solo en el grupo de pacientes con
diagndstico de Sindrome de Proteus. Los motivos y el
numero de cirugias fueron similares en ambos grupos
pero las complicaciones post-quirurgicas solo se pre-
sentaron en el grupo Proteus. Pensamos que ambos
grupos de pacientes deben ser seguidos de igual mane-
ra por un equipo multidisciplinario con experiencia en
manejo de estos pacientes, teniendo especial cuidado
en las indicaciones y cuidados perioperatorias.
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ANALISIS DE LA DISCAPACIDAD INFANTIL EN EL MUNICIPIO DE SAN ISIDRO
DESDE LA IMPLEMENTACION DEL CERTIFICADO UNICO DE DISCAPACIDAD (CUD)
Y EL PROTOCOLO DE EVALUACION Y CERTIFICACION DE LA DISCAPACIDAD (CIF).

Fattore M."; Gomez M.%; Menéndez A.%; Montu J.%; Pani-
zza M.5; Sciuba H.5; Valla G.7; Trevizan E.; Quiroga E®
HOSPITAL MUNICIPAL MATERNO INFANTIL DE SAN
|S|DRO1 23456789

majofattore@gmail.com

INTRODUCCION: La discapacidad infantil (DI) es un
tema complejo, de enorme repercusion social y eco-
noémica. Para plantear mejoras y reestructurar politicas
publicas, se debe conocer cudl es la situacion real DI y
saber que situaciones se deben mejorar. OBJETIVOS:
Analizar distintas variables de la DI en el Municipio de
San Isidro, desde la implementacion del CUD vy el Pro-
tocolo de Evaluacién y Certificacion de la Discapacidad.
METODOLOGIA: Estudio retrospectivo, descriptivo,
cuantitativo. Se incluyeron pacientes desde el nacimien-
to hasta los 17 anos de edad, que concurrieron a realizar
el CUD, en el periodo 15/10/11 al 31/5/12. RESULTADOS:
Se analizaron 106 CUD; el 67% (n: 71) fueron varones; el
99% (n: 105) de nacionalidad argentina; el promedio de
edad global fue de 7.61 afos (r: 0-17afios); El 41.5% (n:
44) eran < 6 anos de edad. El 31.1% (n: 33) de los ninos
domiciliados en Boulogne. El 23 % (n: 24) sin cobertu-
ra social. Cuando se analizo el tipo de discapacidad, el
75.5% (n: 80) era mental y el 10% (n: 11) presentaba
discapacidad combinada. Entre los diagndsticos mas

importantes hallados: 25 % (n: 27) tenia algun tipo de
trastorno generalizado del desarrollo; el 20% (n: 21) algun
tipo de retraso mental y el 13% (n: 14) trastornos del len-
guaje. DISCUSION: Realizar un anélisis estadistico hace
plantearnos que sucede con las evaluaciones de patolo-
gias mentales y las terapias indicadas, abriendo la puerta
a posteriores estudios. El predominio de edad > 6 afos,
podemos relacionarlo con la importancia del fracaso es-
colar y/o con las dificultades para establecer diagndsticos
antes de los 4 anos en salud mental. Llama la atencion el
predominio de TGD. Si bien esta fue una muestra par-
cial pudimos observar la importancia de continuar con el
estudio para profundizar datos y reevaluar los recursos
existentes para la atencién de estos nifos.
CONCLUSIONES: La implementacién de los CUD per-
mite generar informacion fidedigna, disefando distin-
tos lineamientos locales y elaborando un patrén de re-
ferencia estadistico que permita comparacién con otros
municipios y provincias de Argentina. Si tomamos la
discapacidad no como una sumatoria de individuos con
determinadas limitaciones y padecimientos y si como
una situacién social que nos involucra a todos, es fun-
damental contar con informacion adecuada. La precoci-
dad con la que se hagan los diagndsticos adecuados y
las intervenciones puede ser radical para la calidad de
vida del nifo y de todo su entorno.
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DISFUNCION ESCOLAR EN NINOS DE 5 A 19 ANOS CON DISCAPACIDAD
MOTORA EN UN HOSPITAL DE REFERENCIA EN ARGENTINA

Rodriguez Celin M."; Bevilacqua M.%; Shimoji C.3;
Fano V.4

HOSPITAL GARRAHAN' 234

cucarc@yahoo.com

INTRODUCCION: Se define al nifio con Discapaci-
dad Motora a todo aquel que presenta alguna altera-
cién en su aparato motor, debido a un deficiente fun-
cionamiento en el sistema &seo, articular, muscular
y/o nervioso y que en grado variable limita alguna de
las actividades que pueden realizar el resto de los ni-
fnos de su misma edad. Los nifos con Discapacidad
Motora Exclusiva (DME) no tienen porqué tener un
retraso en sus funciones intelectuales y por lo tanto
deberian concurrir a escolaridad comun. Se definié
para este trabajo a los ninos con Disfuncién Esco-
lar (DE) como a aquellos que presentaron alguna de
las siguientes: Ausencia de escolaridad en algun ciclo
lectivo obligatorio, Maestra domiciliaria o inasisten-
cia prolongada (por periodo mayor a 2 meses), Con-
currencia a escuela especial.

OBJETIVOS: Establecer la prevalencia de DE en los
nifos con DME que concurren a un Hospital de refe-
rencia y explorar las variables demograficas, sociales,
médicas y escolares relacionadas.

POBLACION: Pacientes con DME entre 5 y 19 afios
que concurran al Hospital de referencia durante los
meses de septiembre de 2011 a febrero de 2012.
MATERIALES Y METODOS: Estudio observacional,
retrospectivo, transversal y comparativo tipo Casos
y Controles con base hospitalaria. La recolecciéon de
datos se realizé en forma prospectiva en los consulto-
rios de Crecimiento y Desarrollo, Traumatologia y Or-
topedia, Unidad Espinal y Hospital de Dia Polivalente
luego de obtener el consentimiento de los padres.
RESULTADOS: Del total de 288 pacientes, 72 (25%)
presentaron DE. De las variables analizadas, se ob-
tuvieron valores estadisticamente significativos en
las siguientes: Hijo unico, factor protector (p=0,002
y OR=0,13[0,01-0,54]); Baja Escolaridad Mater-
na (p=0,006; OR = 3,71 [1,20-11,50]); Intervencion
Quirurgica(p<0,0001; OR=9,8[4,2-26,3]); Uso de silla
de ruedas (p<0,000; OR=5[2,66-9,33]); Uso de yeso
(p<0,000; OR=2,94[1,64-5,33]); Uso de ortesis (p<0,000;
OR=3,22[1,76-5,94]); el Porcentaje total de Inasisten-
cia: fue el doble que en el grupo control (p<0,0001); y
Presencia de dolor crénico, que se observo en 29% de
los pacientes (p<0,0001).

CONCLUSION: ademds de establecer la prevalencia,
este trabajo nos permite conocer los factores de ries-
go de presentar DE y por lo tanto, realizar acciones
preventivas sobre los mismos.

26 - RPD - Opcidén a premio
TEA Y TRATAMIENTOS MEDICOS INVASIVOS. A PROPOSITO DE UN CASO.

Flores Flores V." ; Fernandez P.2
CONVIVIR CENTRO DE DiA EDUCATIVO
TERAPEUTICO" 2

viviana e _flores@yahoo.com.ar

INTRODUCCION: experiencia novedosa, sin antece-

dentes, sobre como abordar los tratamientos médicos

invasivos en pacientes con TEA de bajo rendimien-
to (falta de lenguaje, retraso mental y presencia de
heteroagresion). Con técnicas de desensibilizacion

(pensadas por nuestro equipo) logré aceptar dialisis

3 veces por semana, en el 2011 pudo acceder a un

trasplante renal y superar el post operatorio.

OBJETIVO: Transmitir necesidad de anticipacion y

desensibilizacion ya que las dificultades presentes en

estos ninos (inflexibilidad, dificultad en anticipacion,
compromiso a nivel comunicacional, etc.) son carac-
teristicas propias de su cuadro psiquiatrico.

DESCRIPCION DEL CASO:

» Antecedentes familiares: Hermano mayor con Sin-
drome de Asperger. Tia paterna con psicosis.

* Antecedentes personales: Gestosis hipertensiva.
Parto ectdsico con fractura de clavicula. Malforma-
cién congénita en valvula uretra posterior. Reflujo
bilateral. Hidrofrenosis.

» Motivo de consulta: inicia en 2002 abordaje en nues-
tro CET.

» Exploraciones complementarias: EEG, TC, RMN vy
PPEE visuales — auditivos normales.

» Diagndstico diferencial: Trastorno Autista (DSM IV
F 84.0 Certificado de Discapacidad- Marzo 2000).
Retraso mental moderado, deterioro del comporta-
miento de grado no especificado. Autismo en la ni-
fez. Insuficiencia renal terminal. (CIE 10 Certificado
de discapacidad. Junio 2010).

Tratamiento: En UTI a los 6 meses; 2 anos: coloca-
cién de valvula de uretra posterior reflujo vericoure-
tral IV. Hidronefrosis vesicostosmia; 4 afos: reim-
plantacion de uréteres y cierre de valvula; 7 anos:
reparacion endoscopica. Tratamiento dietético hipo
sédico. Medicado con Risperidona Tmgr (1 compri-
mido, tres veces al dia); 16 anos: necesidad de cate-
terizacion para vaciar vejiga; comienza tratamiento
de dialisis, tres veces por semana; 17 anos: recibe
trasplante de rinon.

Evolucion: 4 anos ingresa a Jardin de infantes; 1998:
inicia tratamiento psicomotriz y fonoaudiolégico;
1999: tratamiento psicoldégico e ingresa en Escuela
Especial Rayuela; 2002: ingresa en CET Convivir con
asistencia continua.

CONCLUSION: las estrategias de desensibilizacion
para la aceptacion de estudios, tratamientos y préc-
ticas médicas invasivas, resultan eficaces e implican
trabajo continuo, paulatino. Tienen en cuenta las ne-
cesidades especificas de nuestros concurrentes pero
requieren de un tiempo de trabajo anterior.
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SALUD....EDUCACION UNA ARTICULACION POSIBLE;
RELATO DE UNA EXPERIENCIA INNOVADORA

Benitez Z."

CENTRO DE SALUD N°18 ; CENTRO DE PREVEN-
CION Y ATENCION A LA PRIMERA INFANCIA N°4'
zbenitez@hotmail.com

DESCRIPCION: el presente trabajo resulta de la ac-
tividad conjunta entre el Centro de salud N° 18, de-
pendiente del Hospital Pinero y el Centro Educativo
de Prevencion y Atencion a la Primera Infancia N° 4,
dependiente de la Direccion de Educacion Especial de
la Ciudad Auténoma de Bs. As. Ambos desarrollan
sus actividades en la villa N° 20 del barrio de Lugano
El grupo” Esperanza” surge como propuesta de un
grupo de profesionales del CESAC, N°18, movidos
por la inquietud de dar respuesta al problema de la
discapacidad, detectada en la zona de influencia.
Uno de los proyectos desarrollados fue la articulacion
con las integrantes del CEPAPI N° 4

Los Centros Educativos de Prevenciéon y Atencion en
la Primera Infancia constituyen un conjunto estruc-
turado y organizado de acciones y recursos para al-
canzar objetivos definidos, que tienen que ver con la
atencion y prevencion en la primera infancia.

La atencion temprana ofrece a los ninos con déficit
o con riesgo de padecerlo, un conjunto de acciones
optimizadoras que faciliten el maximo desarrollo e in-
tegracion social. Incluye: intervencion temprana e in-

tervencion oportuna. Ambos, abordajes preventivos.

ESTRATEGIA: el proyecto intersectorial, surge de la

reflexion conjunta entre los profesionales de ambas

instituciones, quienes acuerdan implementar un dis-
positivo, que apunte a realizar un abordaje temprano

con bebes y nifos pequenos en riesgo bioldgico y

ambiental detectados por el CeSAC N°18.

Este dispositivo consistio en ceder un espacio dentro

del Centro de Salud a las integrantes del C.E.P.A.P.I.

N°4, para que pudieran acceder rapidamente a los ni-

fos y sus familias.

CONCLUSIONES: la modalidad referida previamen-

te, de articular Salud — Educacion permite:

* Una mayor deteccidon temprana y atencion de los
signos de alteracion en el desarrollo.

* El rapido acceso de los ninos pequenos detectados,
a un dispositivo de contencion para ellos y sus fa-
milias, que facilita el acompafnamiento en estos mo-
mentos fundamentales para el desarrollo.

* Encontrar el dispositivo de Atencién Temprana en
el propio Centro de Salud, ayuda a evitar, debido a
la falta de recursos econdmicos, la desercion a los
encuentros.

* Aumentar la insercion escolar de los nifos con diag-
néstico especial.

28 - RPD
ESPACIO DIFERENCIADO EN UN SERVICIO DE ADOLESCENCIA PARA
ATENCION INTEGRAL DE PACIENTES CON DISCAPACIDAD

Grieco A."; Corral A.%2; Medina V.3; Lagandara P.%; Pe-
llegrini M.5; Berner E.®

HOSPITAL ARGERICH-ADOLESCENCIA"23456
avgrieco@hotmail.com

DESCRIPCION DE SITUACION: los avances tecno-
l6gicos han conseguido que muchos nifos sobrevi-
van, alcanzando un 85 % la adultez. Las comorbilida-
des que estos ninos y adolescentes presentan requie-
ren ser atendidos por distintos especialistas, muchas
veces de forma fragmentada y sin un enfoque inte-
gral. Desde el servicio de adolescencia se propone el
abordaje de manera integral en el marco de un servi-
cio amigable y de calidad.

ESTRATEGIAS, TECNICAS Y ACCIONES: desde
el ano 2005 hasta la fecha, debido a la demanda cre-
ciente e inquietud por parte de adolescentes con dis-
capacidad y su familia, se creé un espacio amigable
y de calidad para la atencidn integral de adolescentes
con capacidades diferentes. El propdsito del mismo
es promover medidas eficaces para la prevencion,
rehabilitacion y equiparacion de oportunidades en la
vida social y el desarrollo de habilidades para la vida.
Actualmente participan de este espacio 400 pacientes
(230 mujeres y 170 varones).

Los pacientes concurren al servicio a demanda o por
derivacion de los hospitales pediatricos. Son atendi-
dos con turnos pre-otorgados y espontaneos. Com-

parten la sala de espera con el resto de los adolescen-
tes favoreciendo su inclusién y participacién en los
“Talleres”.

En la consulta se realiza la evaluacion clinica, diag-
noéstico, seguimiento, tratamiento y rehabilitacion
de la patologia de base, asi como inmunizaciones,
sexualidad, insercion escolar y laboral, orientacion
psicoldgica familiar y asesoramiento legal.
CONCLUSIONES:

* Fortalezas:

Construccion de un espacio diferenciado para la
atencion de los adolescentes con discapacidad.
Armado de una red intra y extra hospitalaria con re-
ferentes de cada especialidad.

Implementacién de la referencia y contra referencia
con las distintas especialidades.

Debilidades:

Ausencia de un equipo clinico de adultos para el
seguimiento de estos pacientes con el concepto de
médico de cabecera.

Falta de un hospital de dia para optimizar la solicitud
de analisis e interconsultas de los pacientes con difi-
cultad para la movilizacion.

Es necesario replicar este modelo de atencion inte-
gral en otros espacios de salud que atienden adoles-
centes. La sobrevida de los mismos, hace imprescin-
dible que equipos que cuidan la salud de los adultos
puedan abordarlos en forma holistica.

“Por una inclusién plena para una sociedad mejor” « 47
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DETECCION DE SINDROME METABOLICO EN PACIENTES CON
CAPACIDADES ESPECIALES

Grieco A."; Medina V.2; Cramer V.%; Gacitua V.%;
Berner E.5

HOSPITAL ARGERICH-ADOLESCENCIA"2345
avgrieco@hotmail.com

INTRODUCCION: es frecuente observar coincidien-
do con la bibliografia internacional, que los pacientes
medicados con drogas anticonvulsivantes y/o antip-
sicéticos tienen alto riesgo de presentar patologia
cardiovascular, Sindrome Metabdlico y DBT Il en un
mediano y/o largo plazo. Es de suma importancia que
el medico clinico se capacite en los indicadores preco-
ces para la deteccion e intervencion en el SINDROME
METABOLICO en este grupo etario, disminuyendo la
morbimortalidad del mismo.

OBJETIVOS: pesquisa y prevalencia de trastornos
metabdlicos en adolescentes con capacidades dife-
rentes que reciben medicacion neuropsiquiatrica.
Prevencidon secundaria de complicaciones cardiovas-
culares y diabetes.

POBLACION: se evaluaron 76 pacientes adolescen-
tes (47 varones y 29 mujeres) con discapacidad en
tratamiento farmacolégico neuropsiquiatrico que
concurrieron al servicio de Adolescencia del Hospital
Argerich por demanda espontanea o por derivacion
de los hospitales pediatricos.

MATERIAL Y METODOS: se trata de un estudio
prospectivo, longitudinal y cuantitativo desde marzo
2009 al presente. Se realizo la atencion integral del
adolescente con discapacidad, (anamnesis, examen
fisico, antropometria), célculo del IMC, medicién del
indice cintura, registro de TA y tabulacién en percen-
tilos. Se evaluaron datos de laboratorio: hemograma
glucemia, insulinemia, perfil lipidico, TSH y prolacti-
na. Se calcul6 HOMA IR considerdandose como predic-
tor de insulino resistencia mayor a 3.
RESULTADOS: se observo que el 40% (n=30) de los
pacientes presentan un IMC mayor al percentilo 90.
El 34.4% (n=10) de las mujeres y el 34% (n= 16) de
los varones se encuentran por encima del percentilo
90 para indice de cintura. Del total de los pacientes el
36,76% (n=28) tiene HDL menor a 40mg/dl Solamente
3 pacientes (4%) presentaron sindrome metabdlico.
CONCLUSIONES: los resultados obtenidos en nues-
tro trabajo no coinciden con la bibliografia internacio-
nal ya que se detecté sindrome metabdlico solo en el
4% de la poblacion estudiada. Se realiza seguimiento
continuo de estos pacientes para identificar modifica-
ciones metabdlicas con el uso créonico de medicacién
neuropsiquiatrica.

32-RPD
RESILIENCIA...........SOLO UNA PALABRA ????

Aguilar M."; Contreras E.2

HOSPITAL E VERA BARROS-ESC ESPECIAL 375" ;
HOSPITAL E.VERA BARROS ;ESC. ESPECIAL 3832
myaguilar616@gmail.com

INTRODUCCION: un nacimiento de un hijo diferente
al sonado, genera culpas, angustia, desconcierto, do-
lor, y adaptaciéon que cruza transversalmente la vida
familiar. Trabajar con la discapacidad congénita o ad-
quirida implica mirada global, en un entorno social.
EXPERIENCIAS: vivir la discapacidad en salud y
educacion publica, permite un crecimiento personal
y profesional, reconocer limitaciones, logros, errores,
responsabilidades, en un marco actitudinal y en inter-
disciplina.

SITUACION: pareja joven, con un 1° hijo Marcelito
sano y bello como los padres , llegan a una Esc Es-
pec.de La Rioja con Diego el 2° hijo con sindrome de
Down y patologias asociadas .Tristes, frustrados, sin
expectativas con continuas desavenencias conyuga-
les .Al finalizar ciclo lectivo felicidad por un nuevo hijo
el 3°, Nahuel quien nace con S. de Down y malfor-
maciones graves incluido un cancer con enucleacion
de ojo.

ESTRATEGIAS: El Sindrome de Down de origen ge-
nético, puede tener patologias asociadas afectando
diferentes érganos y sistemas, y representa una de
las principales causas de debilidad mental. Teniamos

una pareja joven con dos (2) hijos con el mismo sin-
drome. Se buscd equilibrio, resolver emergentes..
Priorizar la vida de pareja, rol al Unico hijo sano, olvi-
dado por “diferente”, cambiar “enfermeros” por pa-
dres de ninos pequenos.

RESILIENCIA: la Unica meta: se buscé ayuda de toda
la familia. Pediatra para coordinar acciones. Escolari-
dad comun, o especial. Psicoterapia familiar e indivi-
dual. Trabajo interareas, para certif. de discapacidad.
Asesoramiento legal con obra social pre-paga. Equi-
pamientos requeridos. Talleres para padres. Grupos
de autoayuda. Difusién de la patologia. Supervisiones
sin sentido de invasion al hogar.

CONCLUSIONES: en la DISCAPACIDAD , debemos
permitirnos etapas del duelo. SALUD un estado de
bienestar fisico y mental y no solo falta de enferme-
dad. Apoyarnos en un TRIPODE , familia, salud y edu-
cacion. Interdisciplina sin protagonismo ni omnipo-
tencia. Aprender a escuchar , a llorar o dar un abrazo
. Aceptar nuestros limites humanos, en una profesién
formada para “sanar”.

NOTA FINAL: el padre hoy brilla en su trabajo. Die-
go cursa con apoyo el ultimo ano primaria. Nahuel
, cursa 3° grado en escuela comun. Marcelito es un
adolescente feliz , que perdid miedo a ser el “ dife-
rente”. Nancy, la siper mama, estd rindiendo la tesis
para ser Ingeniera.
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ACONDROPLASIA Y ADOLESCENCIA;
UNA EXPERIENCIA EN TALLERES

Mato R."; Fano V.2
HOSPITAL GARRAHAN'?
robertomato@hotmail.com

DESCRIPCION DE SITUACION: la Acondroplasia
es una de las displasias esqueléticas mas frecuentes
caracterizada por baja estatura de miembros cortos.
Indudablemente el seguimiento de pacientes con
Acondroplasia (AC) plantea multiples desafios en
las diferentes etapas de su desarrollo. No ha de sor-
prender que la adolescencia plantee la necesidad de
generar nuevas estrategias con la intencion de dar a
estos pacientes una contencién adecuada y respuesta
a las inquietudes que necesariamente iran surgiendo.
Paralelamente es prioritario comenzar a introducir
conceptos propios de la edad que atraviesan, basi-
camente aquellos vinculados a prevencién, tanto en
accidentes, adicciones, habitos saludables y salud
sexual y reproductiva.

ESTRATEGIAS Y RESULTADOS: con estos objeti-
vos se planifico y organizo una convocatoria a nivel
nacional de pacientes acondroplasicos mayores de 14
anos. El dia definido para el encuentro, concurrieron 9
adolescentes, 5 varones y 4 mujeres con edades entre
14 y 15 anos. Previo a la realizacion del taller se rea-
lizé una encuesta evaluando 16 variables y dejando

espacio para comentarios espontaneos. El encuentro
tuvo una duracién de 90 minutos. Se evaluaron las
encuestas y el desarrollo del taller: surge el gran en-
tusiasmo y expectativa que la propuesta causo tanto
en los participantes como en sus grupos familiares.
Todos los participantes a excepcion de uno mostraron
de muy buen animo, con una actitud superadora, y
una actitud muy positiva tendiente a resolver las dife-
rentes situaciones de conflicto planteadas por la baja
estatura. Se percibid un nivel de autoestima conser-
vado, sin excesivos conflictos sociales ni de relacion.
No se mostro preferencia al momento de optar que
grupos de amigos o eventual pareja tuvieran o no
Acondroplasia. El tema discriminacién aparecié como
una situacion relevante, generadora de angustia pero
sin afectar el desarrollo personal. El proyecto futuro
se encontrd en la mayoria de los casos con caracte-
risticas propia de la edad. Los temas planteados que
mostraron mas interés fueron los cambios durante la
adolescencia y los vinculados a sexualidad.

CONCLUSIONES: si bien la presente es una expe-
riencia pequena, la utilizacion de talleres, se percibe
como una estrategia util y motivadora para abordar
un tema tan poco explorado como es el acompana-
miento de adolescentes portadores de AC.
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ANGEL: LA INTEGRACION ESCOLAR DE UN NINO
CON DEFICIT DE L-CARNITINA

D'ippolito C. .
ASOCIACION ANGELITO, DEFICIT DE L-CARNITINA'
licdippolito@gmail.com

INTRODUCCION: la integracion e inclusion escolar
es un derecho de todos los ninos con discapacidad.
La ley los ampara desde la Constitucion Nacional has-
ta las resoluciones ministeriales. En la realidad abun-
dan las excusas para no incorporarlos a los estableci-
mientos educativos.

OBJETIVO: conseguir vacante en escuela comun sin
curricula adaptada del alumno con déficit de L-Carni-
tina. Se considera la inclusién del apoyo de maestra
integradora aportado por la familia.

DESCRIPCION: Angel fue diagnosticado con déficit
primario de L-Carnitina, leucoencefalopatia e hipoti-
roidismo. Nacio el 12 /5/ 2004.

El neurdlogo solicita que comience la escolaridad co-
mun en sala de 2, en sala de 3 solicita maestra de apo-
yo durante la jornada, al terminar el jardin maternal
no necesitaba adecuacion curricular, se debia conti-
nuar en otra institucion.

El primer obstaculo lo presenta la Obra Social, que
indica escuela especial sin atender las recomenda-
ciones profesionales ni los antecedentes y logros del
paciente. Se actua judicialmente con dictamen a favor
de continuar en escolaridad comin con maestra de
apoyo.

Comenzo la busqueda de vacante para preescolar en
julio. Concurriendo a 65 instituciones escolares dife-
rentes (municipales, privadas, laicos y religiosos). Las
negativas a saber: No tenian vacante, no integraban
personas con discapacidad, padecia una enfermedad
rara, no habia accesibilidad edilicia (no se requeria),
no aceptaban maestra de apoyo, las docentes no es-
taban preparadas. Una institucion religiosa luego de
la entrevista otorgo la vacante y a la semana comuni-
c6 que no seria posible el ingreso.

Se realizo la denuncia ante la CoNaDis, en el INADI y
en la Defensoria del Pueblo de la Ciudad Auténoma
de Buenos Aires. Este organismo resuelve que el nifo
deberia contar con vacante en las condiciones que
estipulara su médico tratante en la misma institucién
educativa a la que concurriera su hermana.

Un colegio ofrecio la incorporacién en pre escolar
s6lo un ano por ser bilingue.

Ingresa en 1° grado al colegio donde asiste su her-
mana.

CONCLUSION: Angel cursa 3° grado sus calificacio-
nes son excelentes. La familia y la escuela trabajan
conjuntamente para minimizar los obstaculos, pro-
ducto de la desinformacion sobre los niflos con nece-
sidades especiales educativas. Su madre fundé una
ONG para difundir las Enfermedades Poco Frecuentes
y el proceso de Integracion Escolar.
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SINDROME DE MOEBIUS Y EXPOSICION PRENATAL A MISOPROSTOL:
ANALISIS DE 30 CASOS

Martin M.'; Lépez B.%; Polo C.3; Mercado G.*% Grois-
man B.5; Bidondo M.5; Liascovich R.7; Barbero P2
CENTRO NACIONAL DE GENETICA MEDICA"45678,
SERVICIO DE OFTALMOLOGIA,

HOSPITAL GARRAHAN??3
maria_cecilia_martin@yahoo.com.ar

INTRODUCCION: el sindrome de Moebius se carac-
teriza por el compromiso congénito de los nervios
motor ocular externo y facial, y se puede asociar al
compromiso de otros pares craneales y a otros de-
fectos congénitos. Su etiologia es multifactorial y no
bien definida, aunque en general se acepta la teoria
por disrupcién vascular durante el desarrollo del rom-
boencéfalo. Su incidencia exacta se desconoce, pero
impresiona estar en aumento y asociada a la expo-
sicion prenatal a teratdgenos, especialmente a miso-
prostol, un medicamento utilizado como abortivo.
OBJETIVOS: analizar las historias clinicas de 30 pa-
cientes con sindrome de Moebius y antecedentes pre-
natales, especialmente la exposicién a misoprostol.
MATERIALES Y METODOS: estudio epidemioldgi-
co descriptivo, cualitativo, retrospectivo. Se analiza-
ron 30 historias clinicas de pacientes con sindrome
de Moebius atendidos por el servicio de Oftalmologia
del Hospital Garrahan. Los datos anonimizados se
recolectaron mediante un formulario especialmente
disenado.

RESULTADOS: las 30 historias clinicas analizadas
correspondieron a 15 pacientes de sexo masculino y
15 de sexo femenino. Al momento del nacimiento del
bebé, la edad media materna fue de 22 anos y la pa-
terna de 25 anos. 28 parejas no eran consanguineas.
23 parejas eran estables. 16 de los casos correspon-
dieron a primeras gestas. 5 casos tuvieron exposicién
a misoprostol en el primer trimestre de la gestacion.
En 8 casos hubo pérdidas sanguineas durante el em-
barazo, 3 de ellos expuestos a misoprostol. EIl com-
promiso del nervio facial fue simétrico en 20 casos.
Las anomalias asociadas mas frecuentes fueron pie
bot, trastornos deglutorios y de la succion, déficit au-
ditivo, ventriculomegalia, hipotonia, estrabismo, fisu-
ras orales, defectos cerebelosos y del cuerpo calloso,
microcefalia, defectos orales y pardlisis de cuerdas
vocales. 23 pacientes tuvieron retraso neuromadu-
rativo. 12 pacientes tuvieron cariotipos normales. 10
pacientes tuvieron niveles normales de CPK.
CONCLUSION: el sindrome de Moebius podria ori-
ginarse por trastornos hipdxico-isquémicos en la cir-
culacion materno-fetal, debidos a sustancias vasoac-
tivas como el misoprostol, utilizado en nuestro pais
como abortivo. Dado que este sindrome se asocia a
multiples trastornos, los pacientes requieren un ade-
cuado tratamiento multidisciplinario. Las mujeres en
edad reproductiva deberian ser asesoradas adecua-
damente sobre los riesgos de la exposicion a miso-
prostol durante la gestacion.

36 - RPD
ATENCION ODONTOLOGICA A PACIENTE CON SINDROME DE APERT

Gonzélez H."; Conti R.?

FACULTAD DE ODONTOLOGIA -
UNIVERSIDAD NACIONAL DE CORDOBA!?
horagonzalez@yahoo.com.ar

INTRODUCCION: enfermedad genética en la cual
las suturas de los huesos del crdneo cierran mas tem-
prano de lo normal, afectando la forma de la cabeza
y la cara (craneosinostosis). De herencia autosdémico
dominante, es causado por mutaciones en un gen lla-
mado receptor 2 del factor de crecimiento de fibro-
blastos.

Otros sintomas presentados son: sindactilia de pies 'y
manos, facies con 1/3 medio hipopléasico, progantis-
mo mandibular, exoftalmia y paladar hendido.
OBJETIVO: lograr la atencion odontoldgica del pa-
ciente devolviendo la salud bucal y mejorando la es-
tética, aumentando su autoestima que permita una
integracion social mas amplia y elevar su calidad de
vida. Aspiracion sumamente dificil de conseguir, ya
que se presenta en este estado porque nunca permi-
tié atencion odontoldgica por medio convencional, y
por lo complejo de los tratamientos no podrian reali-
zarse en una anestesia general.

DESCRIPCION DEL CASO: paciente de 42 afios de
la Ciudad de Cérdoba, con una secuencia de 10 ciru-
gias, a los 4 meses de vida se le realiza la 17 cirugia

de craneo y hace 4 afnos la ultima en sus ojos para
facilitar el cierre.

En cavidad bucal nos encontramos con un Maxilar
sup. hipoplasico con marcado prognatismo, una apa-
rente macroglosia, paladar hendido e higiene bucal
deficiente con abundante placa bacteriana.

En Maxilar Sup. presenta caries en 15-14-23-24-25
y 26, restos rad. en 18-17-16-12-11-22-27 y 28, mal-
posicion dentaria en zona de premolares, 15y 25 pa-
latinizados.

En Maxilar Inf. presenta caries en 35-44 y 45, fractura
en 33y restos radiculares en 36 y 46.

Se establece un plan de tratamiento consistente en:
motivacion, ensefianza de técnica de higiene, opera-
torias, exodoncias y rehabilitacion protética. Ante el
requerimiento del paciente de la necesidad urgente
de “tener dientes”, se modifica el mismo y se comien-
za con las exodoncias necesarias para realizar la pro-
tesis sup.

CONCLUSIONES: con la motivacion adecuada y
aprovechando la importancia que da el paciente de re-
cuperar su estética logramos el objetivo de devolver
su salud bucal. Destacamos la importancia de que los
odontélogos logren, con la motivacién adecuada, la
atencion en la infancia para impedir el avance de las
enfermedades bucales y no encontrarnos con bocas
con tan alto nivel de deterioro como la presentada.
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NACIO SANO, HOY ES UNA FAMILIA DISCAPACITADA

Aguilar M.
HOSPITAL E VERA BARROS--ESC ESPECIAL 375"
myaguilar616@gmail.com

INTRODUCCION: un nuevo hijo puede ser deseado,
planificado o tal vez llegar sin previo aviso, es una
experiencia Unica. El nifo crece, juega, aprende, com-
parte y sin explicacion una enfermedad deja a ese
nifo con una secuela global y permanente, un disca-
pacitado. Todo debe volver a organizarse y no siem-
pre es posible.

OBJETIVOS: dignificar la calidad de vida del nifio y
su entorno familiar. Permitirle compartir y competir
con sus pares en igualdad de condiciones y oportuni-
dades. Contener a los beneficiarios directos e indirec-
tos a través de la rehabilitacion integral.
DESCRIPCION CASOS: 1) Lorena, de 8 anos vive
junto a su familia en un puesto rural, alejado del inte-
rior provincial, crecio sin controles médicos, jugando
sana, alegre, feliz en su lugar. Demasiados problemas,
carencias culturales y sociales, pero mucho amor y
aceptacion de su destino. Contrae una infeccién respi-
ratoria, banal. El tiempo, la consulta tardia y la falta de
tratamiento derivaron en una panencefalitis viral por
herpes. Lorena quedo con una cuadriparesia espas-
tica, irreversible, se alimenta por botén gastrico, con
objetivos claros evitar dolores y deformidades. Los

padres la cuidaron sin una queja 180 dias, eran desde
camilleros, hasta terapeutas fisicos. Su pobreza requi-
rio hasta un grupo electrégeno, no existe la luz en la
zona para poder realizar los licuados, su Unica alimen-
tacion. Sus hermanos no solo no tenian a sus padres
sino que al regresar al hogar no tenian hermana, no
era Lorena. 2) Maria Jose 5 anos de edad, gemela,
padres profesionales, excelente medio sociocultural
y econémico, nace de un parto eutdcico luego de un
embarazo controlado No presentaba patologia peri-
natal aparente (Apgar 9/10), crecia junto a su herma-
na gemela y otros 2 ninos mayores. Algo llamaba la
atencion materna, en su neurodesarrollo Hipotdnica
al extremo, a los 6 meses presenta un cuadro convul-
sivo prolongado, requiere ARM por una hipoxia gra-
ve por su mala mecéanica ventilatoria y broncoaspi-
raciones, en una simple rutina su glucemia muy baja
obliga a descartar trastornos metabdlicos. Rechazo
familiar al diagndéstico, multiples interconsultas fuera
de la ciudad y del pais. Hoy es una discapacitada y su
familia no pudo evitar desmembrarse.
CONCLUSIONES: la discapacidad no respeta edad,
sexo ni nivel social o econdmico. Respetar las formas
o idiosincrasia para elaborar el duelo de una perdida
irreparable.
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TALLERES INTERDISCIPLINARIOS: UNA EXPERIENCIA POSITIVA
EN REHABILITACION

Vernengo M."; Garcia G.%; Baravalle E.®
CENTRO DE REHABILITACION NEUROFISICA
DINATOS'23

maruvernengo76@hotmail.com

INTRODUCCION: en la busqueda de mejorar los
resultados en rehabilitacion de ninos y adolescentes
con discapacidad neuromotora (PC, MMC vy retraso
mental), se les brindé la posibilidad de participar en
“talleres”, definidos como una realidad integradora,
compleja, reflexiva, en la que se une la teoria y la
practica, impulsando la evolucion en el tratamiento.
Siguiendo dicho camino, el equipo terapéutico (fisia-
tra, terapista ocupacional, Prof. en educacion fisica,
kinesidloga y psicologa), busca favorecer la insercion
de los pacientes en un ambito real con otros pares y
profesionales que no pertenezcan al area terapéutica.
Este grupo participd, entre otros, de talleres de hidro-
terapia y basquet adaptado, con una frecuencia de
una vez por semana durante un mes cada uno, utili-
zando las instalaciones de un club deportivo.
Teniendo en cuenta a nuestro grupo de pacientes, de-
bemos mencionar que la mayoria no participaban de
actividades extracurriculares, como deportes o acti-
vidades artisticas, ademas de una marcada falta de
socializacion. Por lo cual, las experiencias que descri-
biremos, otorgaron a dicho grupo cambios significa-
tivos en sus aspectos psicosociales, constituyendo un

complemento importante en su tratamiento de reha-
bilitacion.

OBJETIVO: lograr una adecuada inclusiéon social,
participando de actividades fuera del ambito terapéu-
tico, que permitan incrementar su motivacion, comu-
nicacion, socializacion y afianzar los vinculos familia-
res, en beneficio de obtener mejores resultados en el
tratamiento de rehabilitacion.

COMENTARIOS: esta experiencia ha sido un dispa-
rador para estos nifos y adolescentes -incluso para
sus padres-, demostrando que la discapacidad no
debe ser un impedimento en el desarrollo personal,
social y, principalmente, en la confianza en si mismos.
Ademas, dichas actividades complementaron y die-
ron continuidad al tratamiento de rehabilitacion en
todas las areas.

Luego de participar en los talleres, el 40% de los pa-
cientes (de un total de 14 pacientes), comenzaron a
realizar actividades extracurriculares de su interés en
clubes deportivos, actividades musicales vy literarias,
demostrando un verdadero cambio en sus expectati-
vas y motivaciones. De esta manera, se vio también
una mejor predisposicion en sus tratamientos de re-
habilitacion.

“Por una inclusién plena para una sociedad mejor” « 51
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DISCAPACITADO SOCIAL

Aguilar M.
HOSPITAL E VERA BARROS--ESC ESPECIAL 375’
myaguilar616@gmail.com

INTRODUCCION: los hijos del corazon, (la adopcion,
es uno de las mayores actos de amor desinteresado)
vienen con un bagaje de sorpresas e imprevistos,
como cualquier hijo, la diferencia esta en la actitud y
conviccidn de esos padres.

OBJETIVOS: promover la adopcién responsable; es-
timular el vinculo madre-hijo en la 1° infancia; pro-
mulgar la verdad sobre el origen bioldgico de ese
nino adoptado, apoyar a las familias adoptivas; com-
prender y controlar las reacciones de ese nifo adop-
tado; cuidar la salud integral del nifio y su familia.
DESCRIPCION DEL CASO: Julia una contadora de
46 anos de edad, estéril por endometrosis, tiene 3 hi-
jos adoptivos,y sin figura paterna es soltera, el mayor
de los ninos Juan Alexis, era un bebe abandonado en
un hospital de Bs. As, que los 18 meses solo pesaba
8 kilos. Julia recuerda que apenas lo llevo a su hogar,
pese a los mimos y cuidados amorosos, el bebe no
sonreia, no balbuceaba, parecia estar siempre en su
mundo, con los mejores especialistas del lugar se lle-
go al dgto de TGD, Julia no se amilano, por el contra-
rio hizo todo lo indicado y sugerido para su rehabilita-
cion. A los 6 anos Juan intento por primera vez que-
mar el hogar y ataco a su madre con un cuchillo, eran

alucinaciones, delirios, “mandatos superiores” que lo
guiaban, segun el mismo referia. Fue necesario un se-
guimiento mas personalizado, Juan Alexis ingreso en
gabinetes psicopedagdgicos de las escuelas a las que
concurrio, varias en tan poco tiempo . Ya tenia el ro-
tulo de “terrible”, "peligroso”, "loco”, los padres de
sus companeros evitaban el contacto con sus hijos,
en los cumpleanos siempre estaba solo, jugando con
su mama o sus amigos imaginarios que lo acompa-
Anan aun hoy. No lo aceptan en deportes grupales por
ser muy agresivo, la musica le genera excitacion psi-
comotriz, su Unico placer es la computadora, pero su
baja tolerancia a la frustracion también es grande. Los
delirios e intentos de auto y hetero agresion obliga-
ron a internarlo en el Unico instituto psiquiatrico del
pais, tiene segun el DSMA una psicosis infantil grave.
Esta sin escolaridad. No tiene amigos. No sale a jugar.
Toma 10 comprimidos al dia y s6lo lo reconforta la
sonrisa y amor de Julia.

CONCLUSIONES: se deben promulgar urgente le-
yes de salud mental infantil. Promover la formacién
de especialistas médicos para estos ninos.Facilitar la
adopcion responsable y apoyar a madres como Ju-
lia, que luego de Juan, adopto otros 2 nifos, sanos y
hermosos.
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ATENCION DEL NINO CON DISCAPACIDAD DURANTE LA HOSPITALIZACION.
UNA PERSPECTIVA DE ENFERMERIA

Serdarevich U.’
UCES?
ursulandia@gmail.com

DESCRIPCION DE LA SITUACION: el nacimiento
de un nino con discapacidad presenta un momento
de crisis en la familia. Algunas afrontan ese desafio,
se tornan resilientes; otras encuentran serias dificul-
tades.

El nucleo familiar puede experimentar stress, dificul-
tades laborales, econémicas y descenso en las opor-
tunidades de interaccion social.

Los cuidados holisticos se presentan como una alter-
nativa. La incorporacion de esta idea a los cuidados
de Enfermeria permite concebir al individuo como ac-
tor de su propia salud.

Este trabajo presenta estrategias de cuidado de nifios
con discapacidad en servicios de internacion general.
ESTRATEGIAS: el cuidado profesional, basado en
la evidencia y el conocimiento, busca satisfacer las
necesidades y expectativas de los destinatarios para
ofrecerlo con excelencia y eficiencia.

» Actuar como defensor/a de los derechos. « Establecer
una relacion de reciprocidad entre los protagonistas.
» Coordinar sistema de apoyo. * Adoptar un enfoque
de desarrollo en la implementacion de cuidados.

« Evitar que el diagndstico médico condicione la im-
plementacion de cuidados. * Centrar el cuidado en la

familia. « Formar alianzas con los padres. * Respetar
las rutinas familiares. « Construir una relacién enfer-
mera/nino/familia definiendo roles y metas. * Favo-
recer el cuidado humanitario. « Propiciar el desarro-
llo de competencias. * Entrenar en el autocuidado.
* Mantener metas realistas. « Disenar un ambiente
adecuado a la situacion. « Proveer alternativas para el
uso provechoso del tiempo libre. « Crear un contexto
amigable y enriquecedor. * Traducir el leguaje técnico
en habla cotidiana. * Conceptualizar los sintomas en
términos de necesidades. ¢ Estimular logros evoluti-
vos. * Proveer sugerencias que ayuden al control de la
ansiedad. ¢ Involucrar a la familia en el cuidado.

» Generar estrategias para evitar el cansancio en el
rol del cuidador. « Favorecer la puesta en practica de
estrategias de afrontamiento efectivas.
CONCLUSIONES: enfermeria acompana al nino con
discapacidad y su familia durante la hospitalizacion
generando estrategias para valorar, diagnosticar, im-
plementar y evaluar los resultados del cuidado. Las
estrategias mencionadas hacen de la hospitalizacion
una experiencia menos traumatica, reducen la esta-
dia, evitan complicaciones y logran un entramado de
relaciones destinadas al bienestar del paciente.
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ACTUALIZACION EN EL SEGUIMIENTO DE NINOS CON TRISOMIA 21
EN EL CONSULTORIO DE ESTIMULACION TEMPRANA DEL POLICLINICO CENTRAL DE SAN JUSTO;
SERVICIO DE NEONATOLOGIA. CONSULTORIOS EXTERNOS DE NEONATOLOGIA Y PEDIATRIA

Bustos L."; Lucki C.?
POLICLINICO CENTRAL DE SAN JUSTO"?
lucialucki@hotmail.com

El Sindrome de Down se presenta en uno de cada 700
nacimientos, es la patologia genética asociada a re-
tardo mental mas frecuente.

El 95% son trisomias 21y el 5% restantes se producen
por translocacion.

Dado que el examen fisico es patognomonico ya no
es imprescindible el examen genético para realizar el
diagndstico.

OBJETIVOS: demostrar que a través del Seguimien-
to se pueden detectar precozmente las patologias
asociadas que afectan a estos ninos.

Mostrar como la Estimulacion Temprana facilita un
mejor desempeno en todas las areas del desarrollo.
Poner en conocimiento el trabajo que se realiza en
nuestro Consultorio de Estimulacién Temprana.
POBLACION: queremos mostrar nuestro trabajo,
con una poblaciéon de 50 nifos, donde no es impor-
tante poner el acento sobre el numero, sino sobre la
interdisciplina y las dificultades que se presentan du-
rante las intercurrencias y las interconsultas fuera del
hospital.

MATERIAL Y METODOS: desde un enfoque obser-
vacional participativo, abordar y describir nuestra ex-

periencia en un consultorio externo de pediatria con
pacientes portadores de trisomia XXI

RESULTADOS Y CONCLUSIONES: los pacientes
portadores de este sindrome requieren los mismos
controles pediatricos que los otros ninos, pero dado
que son mas frecuentes en ellos ciertas anomalias
congénitas se crea la necesidad de evaluaciones y
andlisis adicionales a lo largo de las distintas eta-
pas de su vida. Ademas en un nifo con sindrome de
Down u otra forma de retraso mental, es importante
reconocer que a medida que crezca continuara nece-
sitando cuidados y ayuda sobre todo para enfrentar el
desafio que representa socializarlos y escolarizarlos
ante la falta de recursos en salud y educacion que te-
nemos en nuestro partido,.

Se presenta el seguimiento de estos pequenos nifos
en nuestro Consultorio de Estimulacién Temprana a
lo largo de 15 afos de trabajo, desde donde nos en-
riguecemos mutuamente, y seguiremos haciéndolo;
a través de la interdisciplina y la relacion con estas
familias que ponen a sus hijos bajo nuestro control y
cuidado, colmandonos con su amor.
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SERVICIO DE ATENCION ODONTOLOGICA INTEGRAL A PACIENTES
CON DISCAPACIDAD

Gonzalez H."; Hidalgo P?; Izurieta G.3; Vera A.%; Do-
minguez P.5; Bofarull M.5; Ramirez B.”; Conti R.%; Na-
varro J.%; Gomez L."%; Ziem J.""; Giordano S."
FACULTAD DE ODONTOLOGIA - UNIVERSIDAD
NACIONAL DE CORDOBA"23456789101112
horagonzalez@yahoo.com.ar

Dada la existencia de personas con discapacidad, que
en nuestro medio se ha acrecentado notablemente,
hemos visto la necesidad de la creacion de un Servi-
cio Odontoldgico para personas con Discapacidad en
el ambito de la Facultad de Odontologia de la U.N.C.
Nuestro propdsito es brindar una correcta atencion
odontolégica a fin de rehabilitar al paciente con dis-
capacidad devolviendo su salud bucal.

Con este objetivo integramos un equipo con profe-
sionales fonoaudidlogos, psicologos y odontélogos
con gran experiencia en la atencion de pacientes con
discapacidad.

En nuestro servicio, la poblacién que se atiende es
por demanda espontanea y derivados por médicos,
neurdlogos y servicio asistenciales publicos, provie-
nen de nuestra ciudad, del interior de la provincia y
de provincia vecinas.

Contamos actualmente con un nimero de 1189 pa-
cientes tratados con distintas patologias y sindromes
diversos, como cromosomopatias, enfermedades
metabdlicas, paralisis cerebral, etc.

A tal fin elaboramos un protocolo de trabajo consis-

tente en:

» Confeccién de Historia Clinica

» Entrevista del paciente y/o sus padres o acompanan-
tes con la psicologa

» Pedido de estudios de rutina (ortopantomografia,
fotografias) y complementarios, de acuerdo al tra-
tamiento a realizar (hemograma, coagulograma, Rx,
TAC, etc.)

* Motivacion y ensehanza de técnica de higiene

» Tratamiento odontoldgico propiamente dicho, con
distintas métodos a aplicar, dependiendo de la edad,
patologia y colaboracién del paciente y la familia.

» Controles

Queremos destacar que con una buena motivacion

respetando los tiempos de cada nifo y esperando el

tiempo propicio para cada uno de los tratamientos, se

puede lograr la atencién en forma convencional en el

consultorio, teniendo un bajo porcentaje de abando-

no de los mismos (12%) y que solo un porcentaje muy

pequeno (3,2%) debieron realizarse en un quiréfano

bajo anestesia general.

Ademas, estos registros nos permiten efectuar distin-

tas estadisticas sobre franja etaria, patologias, trata-

mientos requeridos y realizados, etc., de los pacientes

atendidos.

“Por una inclusién plena para una sociedad mejor” ¢ 53
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ADOLESCENCIA, DISCAPACIDAD Y DERECHOS SEXUALES...
A PROPOSITO DE UN CASO

Carpineta M."; D'angiola M., Garbocci A.%; Mayansky
G.% Hiebra M.®

HOSPITAL DE NINOS RICARDO GUTIERREZ'2345
maricarpineta@gmail.com

INTRODUCCION: los profesionales de la salud de-
bemos garantizar los derechos a la igualdad, salud,
autodeterminacion, privacidad y no discriminacion.
Para el Cédigo Penal de la Nacion el profesional de
la salud y la mujer no incurren en delito de aborto
cuando:
1. El Aborto No Punible (ANP) se realiza a fin de evitar
un peligro para la vida
2. El ANP se realiza a fin de evitar un peligro para la
salud de la mujer
3. El embarazo proviene de una violacion
4. El embarazo proviene de un atentado al pudor so-
bre una mujer idiota o demente
OBJETIVOS: a. Contribuir al acceso de los derechos
sexuales y reproductivos de los adolescentes. b. Pro-
mover el derecho a acceder a un Aborto No Punible
de acuerdo a las causales establecidas en el articulo
86, inciso 1y 2 del Cédigo Penal. Descripcion del caso:
paciente de 17 ahos, oriunda de La Rioja, con parali-
sis cerebral espastica y retraso mental severo secun-
dario a hipoxia neonatal. Seguida en el Servicio de
Adolescencia del Hospital de Nifos Ricardo Gutiérrez
(HNRG) de CABA desde los 12 anos. Como antece-

dentes presenta: Reflujo Gastroesofagico (RGE) seve-
ro con cirugia correctora (Fondoplicatura de Niessen)
en diciembre de 2006. En marzo de 2011 es derivada
por su Obra Social (OS) a una institucién privada por
presentar sialorrea, dolor abdominal y vémitos de 3
meses de evolucion. Se realiza laparotomia explora-
dora por probable dehiscencia del Niessen. Evolucio-
na desfavorablemente con persistencia de nauseas y
vomitos, por lo que se solicita TAC y RMN de cerebro
y EEG, estudios dentro de limites normales. Consulta
nuevamente al Servicio de Adolescencia del HNRG,
se solicita ecografia abdominal que muestra un utero
gestante de 12 semanas con movimientos fetales (+).
Se confirma el embarazo por laboratorio. Los padres
de la paciente solicitan el ANP a la institucion privada
de su OS, donde se da intervencién a la Defensoria
de Menores. Luego de un ateneo multidisciplinario,
consulta con psiquiatria y una resolucion judicial, se
realiza el ANP. La paciente evoluciona favorablemente
externandose a los 23 dias del ingreso con anticon-
cepcion hormonal inyectable. Discusion: La promo-
cion de una atencion de calidad pre y postaborto bus-
ca reducir la morbimortalidad atribuible a los abortos
inseguros y prevenir la repitencia de un embarazo no
deseado mediante un abordaje preventivo centrado
en la mujer. Condicionar la realizacion de un ANP vul-
nera el derecho a la salud desde una vision integral
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LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD SUJETOS DE DERECHO.
¢SUJETOS CON DERECHOS?

Prado J."; Di Martino A.2
RALS'?
jmprado@rals.org.ar

INTRODUCCION: las personas con discapacidad, en
términos generales, pueden ser comprendidas dentro
del concepto de sujetos de derecho, con capacidad
para ser titular de derechos y contraer obligaciones,
pero, en la practica se percibe un profundo despla-
zamiento de este colectivo social hacia una imposi-
bilidad total para actuar ejerciendo efectivamente su
derecho

OBJETIVO: el presente trabajo persigue poner en
crisis la afirmacion que titula al mismo, llevando ade-
lante la comprobacion de la imposibilidad de ser titu-
lares de derecho que las personas con discapacidad
encuentran en la vida diaria.

ESTRATEGIAS Y TECNICAS EMPLEADAS: a par-
tir de resultados de encuestas realizadas por diversas
ONG s que trabajan en el campo de la discapacidad y
que abordan diversas areas, como accesibilidad, tra-
bajo, salud, educacion, se puede establecer las diver-
sas situaciones de vulnerabilidad en sus derechos de
las personas con discapacidad.

El analisis de la informacién posibilita establecer el
desfasaje existente entre el marco tedrico y la situa-
cion de la persona dentro de la sociedad, ponderando
el volumen de personas afectadas y la proyeccién en
sus familias.

CONCLUSIONES: |a realidad demuestra que si bien
las personas con discapacidad resultan sujetos de de-
recho, con las excepciones especificas que el Cédigo
Civil establece, el ejercicio de los derechos que todo
el cuerpo normativo reserva y garantiza a este sector
de la sociedad, resulta en un alto porcentaje de impo-
sible concrecién, pues por diversas razones —ignoran-
cia, el prejuicio, la falta de control de los organismos
competentes.- el cuerpo social no visualiza a este co-
lectivo como par, por ende no le reconoce derechos
elementales, que sin dudar si reconoce en el resto de
la poblacidn, (derecho a la salud, al trabajo, a la edu-
cacion, ejercer el comercio, etc...)

Entendemos que la difusién de la realidad de las per-
sonas con discapacidad, puede convertirse en la llave
que destrabe la actual situacién de este grupo.
Concretamente se requiere una fuerte concientizacién
de la sociedad a través de diversos frentes, como asi
también de los 6rganos de control estatal, Poder Judi-
cial, dotar de mayores facultades a entes como el Ob-
servatorio de Discapacidad, el INADI, la creacion de la
figura del Defensor de la Discapacidad como instituto
auténomo, etc.
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SINDROME DE KABUKI: A PROPOSITO DE DOS CASOS

Andersen S."; Cocah C.%, Brun P.3; Menazzi S.% Solari
A.5; Delgado L.5; Furforo L.7; Pérez M.8; Merla G.°
CENTRO NACIONAL DE GENETICA MEDICA"2345678 .
HOSPITAL CASA SOLLIEVO DELLA SOFFARENZA?®
sol.andersen@gmail.com

INTRODUCCION: el sindrome de Kabuki (SK) es una
entidad con multiples anomalias asociadas a retraso
mental. El diagnodstico es clinico basado en caracte-
risticas faciales tipicas, anomalias esqueléticas, re-
traso mental y déficit de crecimiento posnatal. Otros
hallazgos incluyen cardiopatia congénita, anomalias
genitourinarias, fisuras orales, atresia anal, suscep-
tibilidad a infecciones, enfermedades autoinmunes
e hipoacusia. La prevalencia de esta patologia es
1/32000. El patron de herencia es autosémico domi-
nante, la mayoria de los casos se presentan en forma
esporadica sugiriendo mutaciones de novo. Las mu-
taciones en el gen MLL2 (12gq12-g14) son la principal
causa hasta ahora conocida.

OBJETIVOS: Presentacion de dos pacientes que con-
sultaron al Centro Nacional de Genética Médica (CE-
NAGEM) con diagndstico clinico de SK, destacando
los hallazgos fenotipicos y malformaciones asociadas
a esta entidad para un abordaje multidisciplinario.
RESULTADOS: Paciente 1: Niha de 9 anos sin an-
tecedentes perinatolégicos relevantes, RNT/PAEG.

Retraso en la adquisicion de pautas motoras. Peso,
talla y perimetro cefalico en percentilo 50. Fenotipo
compatible con SK: fisuras palpebrales largas, ever-
sion del tercio externo del parpado inferior, pestanas
largas, esclerdticas azuladas, cejas despobladas, la-
bio superior fino, paladar alto, puente nasal ancho y
anomalias asociadas: hipoacusia, otitis a repeticion,
estrabismo, anomalias vertebrales y escoliosis. Ca-
riotipo normal. Se realizé estudio molecular del gen
MLL2, confirmando diagndstico. Paciente 2: Nifa de
5 anos, RNPT de 35 semanas. PAEG. Hipotdnica. Pre-
senté infecciones respiratorias y otitis media a repe-
ticion. Retraso en la adquisicidon del lenguaje y pau-
tas motoras. Peso y talla en percentilo 50, perimetro
cefalico en -1DS. Se evidencia fenotipo caracteristico
y anomalias asociadas: hipoacusia y estrabismo. Ca-
riotipo normal.

DISCUSION: Los hallazgos en ambas pacientes coin-
ciden con los descriptos en la bibliografia. Las muta-
ciones del gen MLL2 se han asociado a SK, pero dado
que existen casos en ausencia de estas, se infiere que
pueden existir otros genes involucrados. El SK es una
entidad poco frecuente pero de reconocimiento clini-
co caracteristico que requiere un seguimiento multi-
disciplinario para disminuir la morbilidad, complica-
ciones y lograr una adecuada estimulacion temprana,
coordinado por el pediatra de cabecera.
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SINDROME DE WAARDENBURG: A PROPOSITO DE 2 CASOS

Menazzi S."; Cinca C.%; Oliveri J.3; Mercado G.*
CENTRO NACIONAL DE GENETICA MEDICA"234
smenazzi@gmail.com

INTRODUCCION: la hipoacusia es la discapacidad
sensorial mas frecuente, la forma prelingual afecta a
1:1000 nacidos. El 50% de las hipoacusias es de cau-
sa genética, y de estas, un 30% son sindrémicas. El
Sindrome de Waardenburg es una causa frecuente
de sordera neurosensorial sindromica hereditaria (la
mitad de los afectados tiene sordera y representan el
3% de los nifos sordos). Se han identificado 4 fenoti-
pos, los cuales pueden presentar distopia cantorum,
heterocromia del iris, un mechdn de pelo blanco en
la zona anterior del cuero cabelludo y lesiones cuta-
neas hipocrémicas. En todos los casos el patron de
herencia es autosdmico dominante, con gran variabi-
lidad fenotipica, incluso dentro de la misma familia.
La enfermedad se asocia a la mutacion del gen PAX3
(2935), y en la mayoria de los casos existen antece-
dentes familiares.

MATERIALES Y METODOS: reporte de 2 familias
con diagnéstico de Sindrome de Waardenburg en el
Centro Nacional de Genética Médica.
RESULTADOS: el primer caso es una nina de 5 anos
derivada por presentar un mechén de pelo blanco
fino frontal. Al examen fisico presenta ademas hete-
rocromia del iris e hipertelorismo. OEAs normales.

El padre no presenta fenotipo compatible con S. de
Waardenburg, pero la abuela paterna de la nifa tiene
un mechén blanco desde el nacimiento.

El segundo caso se trata de un nino de 11 afnos que
consulta por hipoacusia neurosensorial unilateral,
diagnosticada en 2010 mediante una audiometria
indicada por dificultades de aprendizaje. Al examen
fisico se constata heterocromia del iris e hiperteloris-
mo. Su padre tiene el antecedente de encanecimiento
prematuro del cabello.

CONCLUSIONES: el motivo de esta presentacion
es destacar el asesoramiento genético en las familias
con Sindrome de Waardenburg, y la busqueda de an-
tecedentes en la historia familiar debido a que puede
presentarse con distintas manifestaciones clinicas;
esta enfermedad tiene un riesgo del 50% de recurren-
cia para quien la padece, independientemente del
sexo, con alta expresividad y la posibilidad de entre
un 47-58% de los afectados de tener una hipoacusia
neurosensorial. El diagndstico temprano de la hi-
poacusia y la prevencion secundaria son fundamen-
tales para permitir la adecuada educacion e inclusion
social, y es necesario un abordaje multidisciplinario
que incluya profesionales médicos, fonoaudiologos y
psicopedagogos.
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DETECCION E INTERVENCION TEMPRANA DE TRASTORNOS
DEL DESARROLLO EN UN CONSULTORIO PEDIATRICO
DE UN HOSPITAL DE NINOS DE CABA.

Regatky N.'; Gutson K.2; Markowicz L.%; Ramos C.%;
Salamanco M.®

HNRG1 2345

regatky@gmail.com

INTRODUCCION: se estima que el 35 al 40% de los
ninos menores de 6 anos en Argentina tienen riesgo
de padecer algun trastorno del desarrollo.

La deteccion precoz de estos desdrdenes constituye
una tarea pediatrica de fundamental importancia, ya
que se ha demostrado que la intervencion temprana
es un factor determinante a la hora de disminuir el
grado de discapacidad futura.

En nuestro pais se cre6 la Prueba Nacional de Pes-
quisa (PRUNAPE), un método para la deteccion de
trastornos inaparentes del desarrollo. La Sociedad
Argentina de Pediatria recomienda su realizaciéon por
lo menos 2 veces antes del ingreso escolar.
OBJETIVOS: - Utilizar un método de pesquisa para la
deteccion precoz de trastornos del desarrollo. * Rea-
lizar diagnostico en pacientes con pesquisa positiva.
* Indicar intervencion temprana.

MATERIAL Y METODOS: disefo: estudio prospecti-
vo de cohorte. Criterios de inclusion: pacientes de 10
a 30 meses presuntamente sanos, entre agosto 2011y
abril 2012. Criterios de exclusion: ninos con diagnos-
tico previo de trastorno del desarrollo, enfermedad

secuelar neuroldgica, enfermedad de base (inmuno-
l6gica, déficit sensorial, enfermedad genética, endo-
crinoldgica, etc.), o agudamente enfermos. En todos
los ninos incluidos se realizé una evaluacion clinica
completa y administracion de PRUNAPE. En ninos
con primera PRUNAPE de riesgo se implementaron
medios para trabajar con el nifo y su familia sobre as-
pectos relevantes de crianza y medioambientales que
pudieran estar interfiriendo con su desarrollo. Esto
fue realizado por pediatras en conjunto con maestras
especializadas en estimulacion temprana, asistente
social, psicologa y/o psiquiatra. Luego de 15-20 dias
se administré nuevamente PRUNAPE a dichos nifos.
En quienes no pasaron la prueba se realizé evalua-
cion interdisciplinaria, pruebas formales para el diag-
néstico y se indicé tratamiento.

RESULTADOS: poblacion: 232 nifos.

34 (14.65%) PRUNAPE de riesgo. 27 (79.41%) con diag-
nostico final de trastorno del desarrollo. 6 (17.64%) no
concluyeron evaluacién. 1(2.94%) con pesquisa posi-
tiva se descarté patologia.

CONCLUSIONES: con la utilizacion de PRUNAPE se
detectaron nifos en riesgo que no habian sido iden-
tificados mediante la evaluacion informal, pudieron
realizarse diagndsticos y consecuentemente, trata-
miento temprano.
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“CUIDARTE ESTA EN TUS MANOS”
TALLERES DE SEXUALIDAD PARA SORDOS

Veinberg S."; Corral A.%; Berner E.?; Medina V.%;
Baldrich P5; Cortés S.¢

CANALES ASOCIACION CIVIL'58 ; FUSA 2000234 ;
silvanaveinberg@hotmail.com

INTRODUCCION: contar las vivencias de un Equipo
de salud frente a la realizacion de talleres de sexua-
lidad en escuelas para sordos/as. La experiencia ar-
ticulé a dos organizaciones: CANALES, dedicada al
trabajo con poblacién sorda y FUSA 2000, abocada a
trabajar en salud de la poblacion adolescente.
OBJETIVO: transmitir a adolescentes y jovenes sor-
dos, que concurren a escuelas de sordos, conoci-
mientos acerca de sexualidad y salud reproductiva
para que se apropien de los mismos.
METODOLOGIA: |a experiencia tuvo lugar en tres
escuelas de varones y mujeres sordos/as entre 15 y
30 anos. Se trabajo en 4 cursos, 4 talleres por grupo,
con un total de 16 talleres. La poblacion alcanzada fue
de 120 alumnos.

La elaboracion de los materiales didacticos sobre
sexualidad se realizé entre el equipo de salud, los in-
térpretes de lengua de senas y personas sordas jove-
nes y adultas.

RELATO DE LA EXPERIENCIA: el equipo de salud
tiene en la palabra oral el instrumento fundamental
en la relacion médico-paciente o en los talleres para
educacion en la salud. El emitir un mensaje y obser-

var la respuesta de quienes se tiene enfrente, rease-
gura estar por el camino de la comprensién de lo que
se quiere transmitir. En la poblacién sorda la trans-
misién de los contenidos debid hacerse a través de
intérpretes de lengua de senas, lo cual modifico sus-
tancialmente la transmision del conocimiento a la que
estamos acostumbrados con poblacion oyente. Coor-
dinar talleres para sordos significé transmitir conteni-
dos a través de materiales visuales, y retransmitirlos
a través de los intérpretes, generando una demora en
el feedback con el auditorio.

RESULTADOS: vivencias de abuso sexual, abordaje
de sexualidad explicita, dificultades para la interac-
cién directa con el equipo de salud (confidencialidad
y autonomia) sin intervencion de los padres.
CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES: que
los equipos de salud comprendan las caracteristicas
de esta poblacion con otras formas de comunicacion
y puedan adaptar la transmisién de conocimientos
sobre sexualidad y salud reproductiva.

Buscar estrategias de comunicacion que garanticen el
derecho a estar informados en sexualidad

Lograr que se difunda y cumpla la Ley N° 672 del afio
2001 para brindar intérpretes de lengua de sefas en
forma gratuita.

Garantizar los derechos sexuales y reproductivos de
la poblacion sorda, en el marco de la confidencialidad
y la promocién de la autonomia y los derechos.
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VIVENCIAS DEL EQUIPO DE SALUD EN LA REALIZACION DE TALLERES
DE SEXUALIDAD PARA ADOLESCENTES SORDOS/AS

Veinberg S."; Corral A.%; Medina V.3; Baldrich P.%;
Cortés S.5; Berner E.®

CANALES ASOCIACION CIVIL'#5 ; FUSA 2000238
silvanaveinberg@hotmail.com

Esta presentacidn intenta transmitir las vivencias de
un equipo de salud a partir de talleres de sexualidad
y salud reproductiva realizados en escuelas para sor-
dos/as, organizados por dos OSC: CANALES, dedica-
da al trabajo con poblacién sorda y FUSA 2000, abo-
cada a trabajar en salud con adolescentes. La expe-
riencia alcanzé a 120 alumnos/as sordos/as entre 15
y 30 anos de tres escuelas. Los materiales didacticos
visuales para tratar los temas de sexualidad, género
y derecho fueron elaborados por ambas organizacio-
nes, intérpretes de lengua de sefas y sordos adultos.
La experiencia fue altamente impactante por lo que
significa la palabra oral como instrumento fundamen-
tal en la relaciéon médico-paciente y en la coordinacion
de actividades grupales de educacion para la salud.
Por las caracteristicas de esta poblacion, la transmi-
sion de los contenidos se realizd a través de intérpre-
tes de lengua de senas, lo que modificé sustancial-
mente la dindmica a la que estamos acostumbrados
con poblacién oyente.

Coordinar estos talleres significd no solo adaptar los
materiales, sino organizar los tiempos y las miradas
dentro del aula. Las miradas dirigidas a los intérpre-

tes en lugar de a los coordinadores médicos, las for-
mas particulares de comunicacion y la demora en el
feedback, nos produjo en un primer momento cierto
extranamiento y requirid de un proceso gradual de
plasticidad adaptativa.

En los talleres y frente a coordinadoras que no mos-
traron prejuicios, afloraron vivencias de abuso sexual,
desinhibicion en plantear temas de sexualidad explici-
ta, quejas por la escasa o nula interaccion directa con
los equipos de salud que los/as asisten y limitaciones
en la privacidad y autonomia, ya que siempre deben
estar acompanados por terceras personas. Surgieron
ademas inquietudes en relacion con la necesidad de
tener espacios privados sin la intervencion de los pa-
dres que, muchas veces, son los interlocutores nece-
sarios pero inadecuados.

Para garantizar los derechos sexuales y reproductivos
de la poblacién sorda, en el marco de la confidencia-
lidad, la promociéon de la autonomia y los derechos
recomendamos a los equipos médicos:

Conocer las caracteristicas linglisticas y culturales de
la comunidad sorda para brindarles una mejor aten-
cion.

Buscar estrategias de comunicacion que garanticen el
derecho a estar informados en sexualidad

Impulsar que se cumpla la Ley N° 672/2001 para brin-
dar intérpretes de lengua de sefias en forma gratuita.
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ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD. UN NUEVO DESAFIO
PARA EL EQUIPO DE SALUD: PROYECTANDO LA AUTONOMIA

Grieco A."; Medina V.%; Perez N.3; Bulgach V.4
Lagandara P5; Pellegrini P.5; Berner E.”
HOSPITAL ARGERICH-ADOLESCENCIA"234567
avgrieco@hotmail.com

INTRODUCCION: cuando en una familia nace un
nino con una discapacidad, o una discapacidad so-
breviene, este acontecimiento afecta a todos los inte-
grantes de la misma.

En el momento del diagndstico los padres echaran
mano de sus experiencias, conocimientos o estereo-
tipos anteriores sobre las discapacidades e iran, su-
midos en emociones, elaborando la realidad del nifio
y la suya.

Por otra parte la familia puede correr una serie de
riesgos a la hora de afrontar la relacion con la perso-
na con discapacidad: que se haga mas cargo un padre
que el otro, que los hermanos se sientan desatendi-
dos, o que se conviertan en pseudo-padres, que la
familia se cierre a la relacion social.

Cuando los hijos con discapacidad alcanzan la juven-
tud, puede ocurrir, que se hayan independizado del
hogar de sus padres o que no lo hayan hecho, co-
incidiendo este momento con que los padres se van
haciendo mayores. Suele ser un momento en el que
se puede acentuar el miedo a “qué sera de mi hija o
hijo cuando nosotros no estemos”.

Ello no ocurrird de forma traumatica si previamente
y aprovechando el momento vital de la adolescencia,
el equipo de salud que los atiende trabaja habilidades
para la vida y la autonomia progresiva del joven.
OBJETIVO: generar un espacio de reflexiéon y empo-
deramiento para padres y/o acompanantes de adoles-
centes con discapacidad.

Fortalecer a través de este dispositivo la autonomia
de estos adolescentes y adultos acompanantes.
MATERIALES Y METODOS: entrevistas llevadas a
cabo por médico de adolescencia junto con licenciada
en psicologia, individuales con los padres y/o acom-
panantes durante los controles habituales de salud en
el marco del consultorio para adolescentes con disca-
pacidad. 3

CONCLUSION: se logro incorporar el tema de la au-
tonomia en los controles habituales de salud de los
adolescentes con discapacidades.
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DETECSZI()N PRECOZ DE TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA
EN NINOS DE 18 A 30 MESES EN LA CONSULTA AMBULATORIA
DE UN HOSPITAL PUBLICO DE LA C.A.B.A.

Colantonio Llambias M.'; Salamanco G.2; Alfieri |.5;
Gutson K.%; Regatky N.5; Arberas C.%; Franchini S.”
HOSPITAL DE NINOS

DR RICARDO GUTIERREZ'234567
micll25@hotmail.com

INTRODUCCION: los Trastornos del Espectro Au-
tista comprenden desdérdenes neuropsiquiatricos de
prevalencia en aumento en Europa y EEUU. La red
de vigilancia “Autism and Developmental Disabilities
Monitoring” estimo para el afno 2008, dentro de 14
comunidades de los EEUU que la componen, una pre-
valencia de TEA de 11,3/1.000 en nifos mayores de 8
anos, lo que representa uno por cada 88 nifnos.

Su deteccion precoz constituye la intervencion mas
eficaz para reducir la discapacidad futura de los nifios
afectados.

OBJETIVOS: Este estudio tuvo por objetivo sistema-
tizar la vigilancia de TEA en ninos de 18 a 30 meses,
en la consulta pediatrica ambulatoria del Hospital de
Nifos Ricardo Gutiérrez.

POBLACION: Se integraron al mismo 266 pacientes
presuntamente sanos, cuando concurrieron a su con-
trol periédico de salud.

Material y Métodos: Se implementd un protocolo de
pesquisa que incluyé el M-CHAT, en su version valida-
da para poblacion urbana argentina, con su Entrevista

de Seguimiento, y un flujograma diagndstico que se
sirviéo de herramientas utilizadas en estudios simila-
res, sometiendo los resultados a la valoracion inter-
disciplinaria de un equipo experto en la tematica.
Resultados: Entre los nifos incorporados al estudio,
se detectd a 4 pacientes con TEA y 4 con otros tras-
tornos del desarrollo, lo cual representa a un 3% de
la poblacién relevada. Se descartaron, alteraciones
en el desarrollo en 258 ninos, el 97% de los nifos in-
corporados al estudio. El protocolo de pesquisa, for-
mado por el M-CHAT vy la Entrevista de Seguimiento,
presentd conjuntamente una sensibilidad del 100% y
especificidad del 90%.

El diagndstico se logré en un lapso promedio de 3
meses.

CONCLUSIONES: Segun nuestros datos, éste cons-
tituye un promisorio ensayo de sistematizacion de la
vigilancia de TEA por medio de herramientas especi-
ficas, en el control de salud de un Hospital publico de
la C.A.B.A.

Consideramos que su aplicacion en nuestra poblacion
contribuird a reducir los onerosos gastos sanitarios
que genera la ausencia de medidas pensadas espe-
cificamente para esta patologia y contribuira a sentar
las bases para el desarrollo de la capacidad clinica y
de investigacion sobre TEA en nuestro pais.
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MEJOR NO HABLAR DE CIERTAS COSAS...

Remedi M."; Nicolas G.?; Castro M.3; Marsili C.%;
Dilosa V.5; Vazquez V.6

HOGAR DE MARIA'23456
marianaremedi@gmail.com

Somos un grupo de profesionales de la salud que de-
sarrollan su labor en un hogar permanente de ninos y
jovenes con discapacidad mental y motora. Los nifos
crecieron y sus necesidades cambiaron. Fué necesa-
rio superar falsas creencias sobre la sexualidad de los
discapacitados. Entre ellas destacamos las siguientes:
los discapacitados son asexuados, son nifos eternos,
las personas con retraso mental no conviene que ten-
gan pareja, no debe despertarse su interés sexual por
lo tanto mejor no informarlos...Frente a estas falsas
creencias decidimos abordar el tema dentro de la ins-
titucion. Organizamos talleres con los jovenes y con
el personal en forma separada, realizamos una bus-
queda bibliografica, observando que no hay mucho
material sobre éste tema, realizamos consultas con
pediatras especializados en el tema y decidimos rea-
lizar una consulta al comité de Bioética de la ciudad
para conocer su vision en este tema.Conclusiones:
Entendemos a la sexualidad como parte basica de
la personalidad total y una expresion del propio ser,
se reconocen los derechos de las personas discapa-
citadas a la expresion sexual, a la intimidad, a la in-
formacion, al acceso al asesoramiento y métodos en
materia anticonceptiva. De acuerdo con el comité de

Bioética, teniendo en cuenta los principios de justicia,
beneficencia y autonomia, los menores con discapa-
cidad gozan del derecho humano a mantener relacio-
nes afectivas a la vez, que por ser una poblacién do-
blemente vulnerable en razén de su minoria de edad y
discapacidad, necesitan recibir una buena educacién,
orientacion e informacién sexual, en especial a lo re-
lativo al cuidado del propio cuerpo y a la planificacion
familiar, adaptada a sus propias capacidades y com-
petencias. Consideramos que la genitalidad es solo
un aspecto de la sexualidad. La sexualidad es mas
amplia, tiene que ver con lo esencialmente humano
y no con la patologia, con la comunicacion, los vin-
culos, los afectos. La “integracion” constituye uno de
los principios filoséficos de la reconceptualizacion de
la discapacidad, estar integrado supone desempenar
un rol, establecer vinculos basados en la satisfaccién
de necesidades y ello en el marco de un proceso de
socializacion que involucra a la persona en todos los
aspectos de la vida. Educar sexualmente es un aspec-
to importante en la formacién integral. Es necesario
traer a la luz este tema y afrontarlodesde una vision
abierta y plural en la que la sexualidad es una faceta
mas de la globalidad del ser humano.
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“ECTRODACTILIA: PRESENTACION CLINICA EN DOS FAMILIAS
AFECTADAS”

Brun P."; Lovaisa M.%; Aguirre M.3; Canosa .4
Cinca M.5; Segovia M.¢; Flores R.”
CENAGEM1234567

brunpaloma@gmail.com

INTRODUCCION: la ectrodactilia es una malfor-
macion rara de los miembros caracterizada por una
hendidura medial que afecta manos o pies junto con
aplasia/hipoplasia de las falanges, metacarpos y me-
tatarsos, confiriendo a la mano o al pie aspecto de
“pinza”.

OBJETIVO: describir la presentacion clinica de ectro-
dactilia en dos familias afectadas que concurrieron al
Centro Nacional de Genética Medica.

MATERIAL Y METODOS: revision de las historias
clinicas de dos familias con ectrodactilia evaluando
antecedentes, hallazgos asociados y manifestaciones
prenatales.

RESULTADOS: la primera familia, consulta por em-
barazo en curso de 32 semanas con diagndstico eco-
grafico de ectrodactilia. En la genealogia se observan
otros afectados con fenotipo variable y patrén de he-
rencia autosdmica dominante.

La segunda familia, consulta una mujer de 28 anos
con agenesia de tibia y peroné unilateral y ectrodacti-
lia en mano izquierda. Su padre tiene hipoplasia bila-
teral de tibia y peroné, sin ectrodactilia.

Con los datos obtenidos del examen fisico, la genea-

logia y los estudios complementarios de los afecta-
dos se diagnosticaron dos sindromes que presenta-
ban ectrodactilia, ambos con herencia autosdmica
dominante. La primera familia presentaba Sindrome
de Ectrodactilia-Displasia Ectodérmica-Fisura oral
(EEC1) y la segunda Sindrome de Agenesia/hipopla-
sia tibial-Ectrodactilia.

CONCLUSION: |a ectrodactilia es una anomalia con-
génita que puede ser aislada o sindrémica, con pa-
trones de herencia variables. La etiologia suele ser
génica, aunque también puede ser secundaria a la
accion de factores ambientales durante el desarrollo
embrionario.

Se presentan dos sindromes con ectrodactilia en dos
familias en las que el mecanismo de herencia mas
probable es autosémico dominante con expresion
variable.

El diagndstico inicial es clinico-radiografico, con po-
sibilidad de confirmacion genética mediante técnicas
moleculares.

El enfoque terapéutico es multidisciplinario.

El asesoramiento genético de las familias afectadas
comprende: 1) la informacion de riesgo de recurren-
cia en futura descendencia, 2) el seguimiento ecogra-
fico de los embarazos para diagndstico prenatal, 3)
control de los recién nacidos para detectar los afec-
tados y realizar estudio de posibles malformaciones
asociadas no evidentes.
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HIDROCEFALIA LIGADA AL X. PRESENTACION DE UN CASO FAMILIAR

Abbate S.'; Oliveri J.%; Patti S.3; Vilas M.*; Zarate C.5;
Barbero P.6

CENTRO NACIONAL DE GENETICA MEDICA'23456
silvinaabbate@hotmail.com

INTRODUCCION: la hidrocefalia constituye un gru-
po de trastornos que derivan de una alteracion de la
circulacion y absorcion del liquido cefalorraquideo, o
en raras circunstancias, de un aumento de la produc-
cion. La incidencia de hidrocefalia congénita es del
0.9 al 1.8 por 1000, siendo esta patologia de etiologia
diversa. Dentro de las causas genéticas existen cau-
sas sindromicas y no sindrémicas. Aproximadamente
5-10% de los varones con hidrocefalia congénita no
sindromica corresponden a hidrocefalia ligada al X
con estenosis del acueducto de Silvio.

OBJETIVOS: revisar esta entidad como causa de
discapacidad global. Remarcar la importancia del in-
terrogatorio para descartar antecedentes familiares
de retraso mental o hidrocefalia que orienten el diag-
ndstico etioldgico y ofrecer asesoramiento genético
familiar por el elevado riesgo de recurrencia.
DESCRIPCION DEL CASO: descripcion de un caso
familiar de hidrocefalia ligada al X recesiva que con-
sulta al Centro Nacional de Genética Médica. Paciente
de 15 anos que consulta por embarazo de 28 semanas
de gestacion, con anomalia ecografica fetal: ventri-
culomegalia bilateral moderada, sin otras malforma-

ciones asociadas. Del interrogatorio surge el antece-
dente de un medio hermano, un primo hermano y un
tio, todos por via materna, fallecidos con diagnéstico
de hidrocefalia. Se realiza seguimiento prenatal. Na-
cimiento a las 39 semanas, bebé de sexo masculino,
PAEG, Apgar vigoroso. Se constata al nacimiento
hidrocefalia congénita por TAC. Al examen fisico se
observa macrocefalia con fontanela anterior amplia,
asimetria parietal, frente ancha, estrabismo y nistag-
mus; disminucion generalizada de la masa muscular,
espasticidad en miembros inferiores, pie bot bilateral
y pulgares aductos. En estudios complementarios se
descartan otras anomalias asociadas.
CONCLUSION: el proposito de esta presentacion es
recalcar la importancia del interrogatorio, poniendo
énfasis en los antecedentes familiares, a fin de rea-
lizar el diagnostico de esta causa de hidrocefalia con
alto riesgo de recurrencia. En esta familia no solo se
pudo definir el diagndstico sino también deducir el
estado de portadora de la madre del caso y asesorarla
con la posibilidad de realizar prevencion primaria de
esta malformacién. Asimismo el diagndstico permite
el tratamiento oportuno de la descendencia intentan-
do disminuir la morbilidad de esta condicion asociada
a un alto grado de discapacidad.
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EDUCACION CORPORAL Y DIVERSIDAD. LA INCLUSION DE SUJETOS
CON DISCAPACIDAD EN LAS PRACTICAS CORPORALES.

Sosa L.
UNIVERSIDAD NACIONAL DE LA PLATA!
mercelalau@hotmail.com

Ante la perspectiva de la discapacidad centrada en lo
contextual, se corre el eje de analisis como problema
del sujeto, para ser pensada como un problema de
organizacion social, de un orden social instituido de
manera hegemonica, que ha dejado al margen varios
sujetos, entre ellos, los llamados “discapacitados”.
Desde esta posicion se presentara un estudio tomando
la clase de Educacidn Fisica de las escuelas comunes
como una practica de organizacion social y educativa,
que puede facilitar, favorecer, limitar u obstaculizar la
inclusion de alumnos con discapacidades. Las posibi-
lidades de inclusion se relacionan con la concepcion
que la comunidad educativa tenga de la discapacidad,
de las personas, y de sus cuerpos y qué representa
para los demas, pues todo sujeto concede valor a su
cuerpo en tanto éste signifique algo para otros.

Ver como “ese cuerpo diferente” estd sujetado en
relacién con otros, los otros companeros, docentes,
profesores, directivos, las instituciones y sus normas,
orientaran la exposicién hacia una educacion corpo-
ral posible de ser pensada en términos de inclusion.
Presentaremos asi un recorrido de indagaciones so-
bre los fundamentos tedricos existentes de la Edu-

cacion Fisica y los de la Educacién Corporal actual-
mente en debate en el campo disciplinar. Relevando
las practicas corporales realizadas con nifos/as con
discapacidad en las escuelas. Pensado desde un an-
damiaje tedrico que atraviesa tres ejes conceptuales
de estudio: Cuerpo- Sujeto - Déficit.

La estrategia utilizada incluye la triangulacién de da-
tos, entrevistas en profundidad, observaciones no
participantes y notas de campo; elaboracion de guias
y agrupamiento de respuestas. Y de grupos de discu-
sion consultados, donde las preguntas sirvieron para
profundizar la discusién libre, no participante.

El trabajo de campo se asienta en cuatro escuelas ofi-
ciales de la ciudad de La Plata, una dependiente de
UNLP, dos de Provincia de Buenos Aires; y otra es-
cuela de gestion privada. Dicha seleccion obedece a
que las cuatro han implementado proyectos de inte-
gracion.

Actores involucrados: Profesores de educacion fisica
de las escuelas comunes con proyectos de integra-
cion. Alumnos involucrados en las practicas corpora-
les (con y sin discapacidad). Coordinadores de areas
de las escuelas. Profesores de las escuelas especiales.
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ODONTOLOGIA POST GENOMICA: PROMESAS Y DESAFIOS
EN LAS ENFERMEDADES POCO FRECUENTES.

Cismondi I.'; Krupnick De Hidalgo C.2

SERVICIO DE ATENCION ODONT. INTEGRADA AL
PACIENTE CON DISCAPACIDAD Y DTO BIOLOGIA
ORAL. FAC. DE ODONTOLOGIA.UNIV. NAC. DE COR-
DOBA; PROGRAMA DE LIPOFUSCINOSIS CEROI-
DEAS NEURONALES. CENTRO DE ESTUDIO DE LAS
METABOLOPATIAS CONGENITAS HOSP. DE NINOS-
CORDOBA' ; SERVICIO DE ATENCION ODONT. INTE-
GRADA AL PACIENTE CON DISCAPACIDAD. FAC. DE
ODONTOLOGIA. UNIV. NAC. DE CORDOBA.2
icismon@odo.unc.edu.ar

Una enfermedad rara es una enfermedad que apare-
ce poco frecuentemente, aunque las enfermedades
son raras los pacientes son muchos. En nuestro pais
hay mas de 6000 Enfermedades Poco Frecuentes-
EPF que afectan a mas de 3.2 millones de argentinos
(Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad-
ENDI). Asistimos a una Franja de Vacio, porque estos
pacientes deambulan buscando una respuesta que el
sistema de salud aun no da. Nuestro propdsito como
agentes de salud es abordar la problematica de las
personas con EPF desde lo social hasta lo molecular
conformando un equipo interdisciplinario a fin de
concientizar a la poblacion para no discriminar y con
el fin de mejorar la calidad de vida de estas personas.
El Proyecto Genoma Humano concluyo en 2003, apor-
tando datos sobre la secuencia de mas de 25.000 ge-

nes. Actualmente los métodos de secuenciacion para
obtener datos genéticos son mas accesibles y rapi-
dos, sin embargo, el analisis de estos datos es un pro-
ceso lento, complejo y de costo elevado.

La informaciéon gendmica de las enfermedades buco-
dentales en general y de las enfermedades poco fre-
cuentes en particular, esta impulsando cambios im-
portantes en el cuidado de la salud bucal. Los aspec-
tos odontolégicos de los pacientes con Sindrome de
Deficiencia de la MalonilCoA Decarboxilasa, Mucopo-
lisacaridosis IV (Morquio), el Sindrome de Wolf Hirs-
chhorn y otros se comprenden mejor desde una pers-
pectiva gendmica. Los proyectos HapMap y Varioma
Humano brindan precisiones acerca de la influencia
de la gendmica en la salud humana, al incorporar
los polimorfismos en la modulacion de la progresion
de las patologias. Los avances en las tecnologias del
genoma han alimentado las expectativas de alcan-
zar una odontologia personalizada. La aplicacion de
pruebas gendmicas se esta expandiendo y ha co-
menzado a encontrar su camino en la practica de la
odontologia clinica. Se pueden aplicar exitosamente
en el diagnodstico y tratamiento de enfermedades, es
un desafio para los agentes de atencién dental, los
consumidores y formuladores de politicas. Iniciativas
éticas, legales, clinicas y educativas también estan
llamadas a incorporar de manera responsable la in-
formacion gendmica en la practica de la odontologia.
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JUEGOS DE COORDINACION ADAPTADOS
PARA MULTIDISCAPACITADOS MOTORES SEVEROS

Trullenque J."; Iramay G.2

A.PPA.CE ASOCIACION DE PROTECCION AL
PARALITICO CEREBRAL. JUJUY"?
Juanjo1140@gmail.com

INTRODUCCION: juegos de Coordinacién se des-
prenden de los Juegos Recreativos, surgen para dar
respuesta a ninos y jévenes con funciones cognitivas
potenciales, dentro de la severidad del cuadro motor
que presentan. Abordamos la necesidad de mante-
ner y/o reforzar los aprendizajes logrados, trabajando
sistematicamente la estimulacién y organizacion de:
D.B.A, conductas y codigos comunicativos, coordina-
cion fina y gruesa, conductas socio-afectivas, funcio-
nalidad motora y en A.V.D.

OBJETIVOS: - Garantizar el acceso a los diferentes
tipos de juegos. * Potenciar capacidades motrices lo-
grando mayor funcionalidad y/o autonomia para la
actividad. « Poner al servicio de la actividad habilida-
des cognitivas que permitan organizar y coordinar la
accion psicomotriz. « Favorecer el establecimiento de
la comunicacion y de las relaciones interpersonales
en toda la experiencia ludica.

POBLACION: 31 beneficiarios con paralisis cerebral
presentando compromiso cognitivo, comunicativo y
sensorial severo. Multidiscapacidad con dependencia
total y edades cronoldgicas que oscilan entre los 8 a
los 35 anos.

MATERIAL Y METODO: Juegos de Meldreth (In-
glaterra 1998) presentan una serie de 7 juegos, una
nueva manera de ver al deporte, integrando a perso-
nas con discapacidad. APPACE adapt6 4 de ellos para
multidiscapacitados motores, con diferentes varian-
tes. Tipos de juegos: Bowls, Roboule, Tenpin Bowling
y Billar, organizados en diferentes Niveles (N) de
complejidad gradual y ajustados a las caracteristicas
del cuadro motor. Caracteristicas por N: N I: Finalidad
del juego recreativa y socializante. N II: Incorporacién
de reglas basicas: dame-- toma-busqueda-espera.
Refuerzo de conductas comunicativas. N lll: Reglas
mads complejas, se presentan variantes en el juego.
Entrenan los D.B.A al servicio de las habilidades coor-
dinantes y de intencionalidad comunicativa. N IV: Ma-
yor planeamiento, organizacidon y secuenciacion de
estrategias de juego. Amplitud del campo atencional
con mejor rendimiento y precision. Refuerza autovali-
miento. Reglas de juego establecidas

RESULTADOS Y CONCLUSIONES: Se logré¢ la in-
corporacion de multidiscapacitados severos en acti-
vidades recreativas sistematicas y graduales, descu-
briendo su participacién activa. Mantiene y enriquece
funciones neuropsicocognitivas y motrices, mejora la
calidad de vida e interaccion con la familia. Metodo-
logia que permitié integrar la intervencioén interdisci-
plinaria.
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VISITAS DOMICILIARIAS: UN ABORDAJE INTERDISCIPLINARIO
EN PERSONAS CON MULTIDISCAPACIDAD

Contreras, L."; Lucero, M.%; Quiquiza, O.%; Ramos, C.%;
Uruzagasti, V.5; Nieva, S.6

APPACE'23456

negri. 1978@hotmail.com.ar

RELATO DE EXPERIENCIA: 1° Momento: disefno y
programaciéon de la planificacion normativa. 2° Mo-
mento: programacion de una intervencion estratégica.
OBJETIVO GENERAL: conocer las realidades de
las familias para asi promover el aprendizaje de vi-
vencias nuevas y favorecer el autovalimiento en las
actividades de la vida diaria, teniendo en cuenta sus
posibilidades.

METODOLOGIA DE ABORDAJE:"Visitas Domi-
ciliarias”. Conocer las realidades de cada familia y
poder crear un diagnostico. Elaborar planes de trata-
mientos funcionales.

ETAPAS:

1° Etapa (1° Visita Domiciliaria)

Propésito: * Lograr un acercamiento empatico con
el grupo familiar y compartir un momento de disper-
sion. « Conocer la realidad del paciente. « Brindarle a
la familia toda la informacidn necesaria con respecto
a las terapias recibidas en la Institucion.

Estrategias y técnicas: * Visita Interdisciplinaria. *
Observacion. « Entrevista. « Sugerencias. * Recopila-

cion de datos.

2° Etapa ons2° Etapa

Propésito: * Concertar actividades terapéuticas in-
terdisciplinarias consensuando prioridades y suge-
rencias. * Lograr que las distintas actividades tengan
continuidad en el hogar para potencializar la funcio-
nalidad de los jévenes.

Estrategias y técnicas: * Reuniones de equipo. * Es-
cucha activa. * Delimitaciones de ejes de trabajo.

3° Etapa (2° Visita Domiciliaria)

Propdosito: * Recopilar y analizar los resultados de las
recomendaciones brindadas.« Evaluar si la metodolo-
gia resulto eficiente para justificar su continuidad.
Estrategias y técnicas: ° Visita Interdisciplinaria. *
Observacion. « Entrevista. » Sugerencias. * Devolucion
a los Padres.

CONCLUSION: “Nuestra recompensa se encuentra
en el esfuerzo y no en el resultado. Un esfuerzo total
es una victoria completa”
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ATENCION INTERDISCIPLINARIA DE PACIENTES CON MIELOMENINGOCELE
EN UN HOSPITAL DE ALTA COMPLEJIDAD

De Castro Perez M.'; Campmany L.%; Burek C.3;
Lopez B.%; Favale A.5; Valverde G.%; Roncoroni J.7;
Servicio N.8

HOSPITAL GARRAHAN'2345678
mariferdc@gmail.com

DESCRIPCION DE LA SITUACION: el Mielome-
ningocele es un defecto congénito producido entre la
3~y 4~ semana de vida intrauterina por un fallo en
el cierre del tubo neural. Produce alteraciones en el
sistema nervioso central, en la inervacion de la co-
lumna, vejiga, intestino, y miembros inferiores. El
consultorio Interdisciplinario de Mielomeningocele
del hospital Garrahan se creé en el ano 2005 como
una estrategia de mejora de la calidad de atencidn.
El hospital recibe una alta afluencia de pacientes con
esta patologia fundamentalmente: - por ser nacional
recibe pacientes de todo el pais, - por disponibilidad
de especialidades clinicas, quirdrgicas, examenes
complementarios, - por facilidad de transporte a Bs
As y - acceso a turnos en forma no presencial.

ESTRATEGIAS, TECNICAS Y ACCIONES EM-
PLEADAS: El equipo interdisciplinario (ID) esta in-
tegrado por un nucleo central: pediatra, urélogo,
neurocirujano, neuro-ortopedista y oftalmdlogo que
evallan a los pacientes en cada una de las consultas
periddicas de seguimiento. Estas se realizan en forma

coordinada con los estudios complementarios con
una frecuencia que varia entre 1y 3 veces al ano de-
pendiendo de la edad y situacion del paciente.

En forma adicional, el equipo articula consultas con
otras especialidades (nefrologia, kinesiologia, psico-
pedagogia, neurodesarrollo, neurologia, unidad es-
pinal, nutricién, y otras) y hace recomendaciones de
tratamientos de rehabilitacion. Se gestiona en todos
los casos certificados de discapacidad, pensién, pase
libre y obra social.

La atencion de pacientes se realiza bajo la modalidad
de Programa de Atencién, brindandose:

Asistencia: a la fecha evaluados mas de 500 pacientes,
Educacion al paciente y su familia: en cada consulta,
talleres, material escrito, Capacitacién del equipo de
salud: cursos, videoconferencias, guias de practica
clinica, jornadas, y la gestidon de un grupo de alcance
nacional: grupommcargentina

CONCLUSIONES: Atender pacientes complejos en
forma interdisciplinaria implica esfuerzo asistencial y
de gestion. Requiere recursos humanos, econdmicos
y voluntad institucional. La modalidad de equipos in-
terdisciplinarios de atencion debe ser el standard de
cuidado para todos los ninos con Mielomeningocele.

61 - PO - Opcién a premio
éPOR QUE ELEfBIMOS LA INTERDISCIPLINA COMO MODALIDAD
DE ATENCION EN LOS PACIENTES NEUROMUSCULARES?

Monges S."; De Castro F.2; Aguerre V.%; Amoedo D.%;
Cherkoff L.5; De La Fuente V.%; Galaretto E.”; Gavina
P.8; Leske V.%; Mozzoni J.'%; Paladino D.""; Saure C."?;
Verna R."; Moresco A."; Cavassa E.'5; Foncuberta
E.'8; Crisostomo C."7; Gonzalez A."¢; Greif V."°; Lu-
bieniecki F.2°

HOSPITAL GARRAHAN1 2345678910111213141516 17 18 19 20
mmonges@intramed.net

DESCRIPCION DE LA SITUACION: las enfermeda-
des neuromusculares (ENM) comprenden un grupo
de patologias con compromiso de diferentes estruc-
turas del sistema nervioso periférico, la mayoria de
ellas de origen genético. Cada una es considerada
una enfermedad “rara” (prevalencia<5/10.000 habi-
tantes). El 2% de la poblacién discapacitada padece
una ENM. En los ultimos afos se expandi6 el conoci-
miento de estas enfermedades. La debilidad muscu-
lar es el signo clinico predominante, con presentacion
variable desde formas neonatales severas hasta for-
mas leves del adulto, en su mayoria con nivel cogniti-
vo normal, de evolucién crénica y progresiva presen-
tando compromiso respiratorio, cardiaco, osteoarti-
cular y psicosocial. La sobrevida varia en relacién al
subtipo de ENM vy al cuidado de sus comorbilidades.
Los pacientes con ENM son nifos con “necesidades
especiales de atencién en salud” y la modalidad de
atencion interdisciplinaria (ID) es la mas eficiente para
su valoracién y seguimiento.

ESTRATEGIAS: desde el 2006 comenzamos la acti-
vidad ID dentro de un programa de atencion, docen-
cia e investigacion en ENM. El grupo esté constituido
por los servicios de neurologia, patologia, kinesiolo-
gia, clinica, neumonologia, cuidados paliativos, car-
diologia, salud mental, nutricién, genética, neuro-or-
topedia, unidad espinal y la escuela hospitalaria. La
atencion ID se realiza en dos instancias: hospital de
dia y consultorios externos.
TECNICAS/ACCIONES: asistenciales: reorganizar
la atencion, profundizar y unificar el diagndstico cli-
nico-patolégico-molecular, definir comorbilidades y
estados evolutivos de las diferentes enfermedades,
consensuar prioridades, estrategias de tratamiento y
seguimiento, generar contrarreferencia con el equipo
de salud de origen. Docencia: organizar talleres para
padres, realizar guias de seguimiento y difundir el co-
nocimiento ID a través de actividades institucionales,
nacionales e internacionales. Investigacion: comenzar
un registro de datos locales, participar en registros in-
ternacionales, realizar trabajos colaborativos con el
exterior, desarrollar estudios de investigacion de co-
rrelacion genotipo-fenotipo en ENM prevalentes.
CONCLUSIONES: la modalidad ID nos ha permitido:
tener una vision integral del nino con ENM mejoran-
do el diagndstico y la toma de decisiones, optimizar
los recursos y tiempo de atencion, y constituir un gru-
po de referencia para el paciente, la familia y el equi-
po de salud.
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INCLUSION E IMPLICACION EN UNA PACIENTE CON DISCAPACIDAD

Peisajovich M.!
CAPITAL FEDERAL'
mbpeisajovich2@yahoo.com.ar

INTRODUCCION: inclusion proviene de la matema-
tica. Implicancia e inclusion hablan del lugar del su-
jeto en relacion al Otro en tanto primer paso de una
causa constitucion no sin relacion a una estructura
psiquica. La existencia bordea lo Real.

ESTRATEGIA, TECNICAS Y ACCIONES EM-
PLEADAS: S tiene 6 anos, el diagndstico de hipo-
plasia del vermis cerebeloso realizado hace 4 afos, su
retraso mental fue asistido por una fonoaudiologa y
por una psicopedagoga,no se entiende practicamen-
te su decir. Dentro de que subconjunto ubicamos a
los discapacitados?;Cudl es la “implicancia” de di-
cha sub-uno-ubicacién?Entiendo por retraso mental
alguien que todavia no llega a ciertas adquisiciones
esperables ldgica y cronoldgicamente, alguien que
“tiene tiempo para el tiempo y un rato mas”,es po-
sible para un nifo con una enfermedad neuroldgica
crear una constitucion psiquica “normal”.La discapa-
cidad es una piedra en el zapato. Lacan plantea que
la caja invertida del esquema o6ptico es el cortex. La
virtualidad es una imagen de un objeto original que
pasa duplicada,no asi el objeto. El espejo curvo mar-
ca una historia. Un nino que queda en la caja oscu-
ra no tiene lugar propio ni tiempo,no hay cuerpo ni

palabra, no hay posibilidad de aparato psiquico, ni
Yo-No Yo, pura bolsa gestacional. El infans es objeto
de absorcion del Otro aspirado por ese espejo curvo.
A pesar de la incapacidad neuroldgica,en el trabajo
en un dispositivo artificialmente creado es posible ir
creando funciones de lenguaje, pensamiento y me-
moria, como un comienzo de desarrollo neurolégico
y psiquico imprescindible. Escribo en una hoja: 1=>
(uno implica) y la paciente tiene que escribir que es
para ella esta implicancia.S lee durante algunas sesio-
nes mi escritura pero nada puede decir al respecto,al
cabo de 4 sesiones, puede decir algo: el 1 (Uno).En las
siguientes: puede escribir otros numeros (sobre rayi-
tas/renglones),y su nombre sola.S ahora habla y se
le entiende muy bien, trae objetos relacionados con
una posicion femenina para decorarse conmigo, su
cuerpo es amable y disfruta cuando le digo que tan
linda vino a verme.

CONCLUSIONES: el trabajo con niflos con discapa-
cidad implica una imagen-madre implicacion y una
imagen-nifo inclusion muy importantes del analista
diferente a los ninos que no la tienen porque no es lo
mismo una inhibicion como resultado de una repre-
sentacion que una pura presentacion.
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CONOCIMIENTO DEL PERSONAL DE SALUD DE UN HOSPITAL PUBLICO
DEL GOBIERNO DE LA CIUDAD AUTONOMA DE BUENOS AIRES
ACERCA DE LA PROBLEMATICA DE DISCAPACIDAD

Munoz N.'; Bou Perez A.%; Saggio M.3; Neiiendam N.%
Dejistani P.5; Acevedo L.%; Bonzi L.7; Figueroa A.%;

Mir Candal L.%; Osuna J.'°; Rother G.""; Silva N."?
HOSPITAL GENERAL DE AGUDOS J.M. RAMOS
MEJ'A CABA1234567891011 12
noragmunoz@yahoo.com.ar

INTRODUCCION: el motivo que impulsé esta pri-
mera investigacion fue la constatacion, en nuestro
quehacer cotidiano, de que pese a la especial protec-
ciéon de sus derechos en términos legales las perso-
nas con discapacidad permanecen, en la practica, en
una situacion de marcada desigualdad que acentua
sus desventajas en la integracion social. En el propio
sistema de salud encontramos barreras que impiden
o dificultan el acceso a los derechos de las personas
con discapacidad. No se registran antecedentes de in-
vestigaciones sobre discapacidad en el hospital.
OBJETIVOS: indagar acerca del conocimiento que
posee el personal de salud de un hospital publico de
CABA para orientar a las personas con discapacidad
y a sus familias.

MATERIALES Y METODOS: la poblacién compren-
de al personal en relacion de dependencia del hos-
pital. Se tomd una muestra de seleccionada al azar,
del 10% de la poblacion. Se utilizé una encuesta semi
estructurada, de 10 preguntas, para ser autoadminis-

trada. Se analizaron 190 encuestas.

RESULTADOS: bajo grado de conocimiento del
equipo de salud para atender a las personas con dis-
capacidad y a sus familias.

CONCLUSION: |os resultados obtenidos constituyen
un problema a considerar desde el punto de vista de
la accesibilidad al sistema de salud en el ejercicio de
los derechos de las personas con discapacidad.
Consideramos que el abordaje de la tematica que re-
sulta de la presente investigacién debera operar en
diferentes niveles, de forma tal de construir herra-
mientas apropiadas que puedan cumplir objetivos
de corto, mediano y largo plazo, en lo referente a la
difusién de la informacién basica sobre discapacidad
y a la integracion de la temética de la discapacidad
en la capacitacion de los equipos de salud, como pro-
blematica compleja que atraviesa y forma parte de la
realidad cotidiana de los trabajadores de la salud en
el hospital publico.

Se requiere de la elaboracién de estrategias de inter-
vencion que apunten a la capacitacion en la tematica
de la discapacidad de los equipos de salud del hos-
pital.
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EL QUIERE SER MUJER....

Aguilar M.
HOSPITAL E VERA BARROS---ESC ESPECIAL 375’
myaguilar616@gmail.com

INTRODUCCION: el Sindrome de Down es una de
las causas genéticas mas frecuentes de discapacidad
mental. Su fenotipo particular es uno de los mas ca-
racteristicos y por ello mas reconocido ; se los descri-
be en la cultura popular como “nifos eternos” sim-
paticos, dulces, amantes de la musica...en algunos
casos lo son ,pero son INDIVIDUOS con diferentes
personalidades y conductas como cualquier otro indi-
viduo, no hay dos Down iguales. Existen algunos con
patologias asociadas y no solo fisicas, sino graves
trastornos de conducta del espectro autista, psicosis
y elecciones sexuales como cualquier otra persona.
OBJETIVOS: Desmitificar conceptos equivocos del
sindrome de Down .Orientar a la poblacion general
a reconocer habilidades, limitaciones de estos indivi-
duos, respetando sus elecciones, y valorar sus posi-
bilidades.

DESCRIPCION DE LA SITUACION: En la escuela
especial 375 de La Rioja asisten alumnos desde los
45 dias ,en Estimulacién Temprana hasta adultos ma-
yores, en talleres y servicios laborales. Algunos de
esos son adultos jovenes, otros superan los 30 ahos,
viven realidades diferentes, sea por razones de salud
o estructura psiquica y falta de roles en esas familias

transversalmente atravesadas por la discapacidad.
Nicolds es uno de ellos tiene 25 anos, criado por una
abuela carinosa y responsable que cumple funcién
materna sobreprotectora a pesar de convivir con su
madre bioldgica y tias. Es anartrico, solo se expresa
con gestos, sonidos guturales y realmente “ se co-
munica “ .En un recreo, como lo hace habitualmente,
Nico lloraba , casi un gemido es lo suyo, es de todos
los dias. Alli aparece una companera y amiga Caroli-
na, que mientras lloraba le pregunta que le pasa...no-
sotras no supimos interpretar ese llanto, solo lo atri-
buimos a sus “histerias” femeninas por sus maneris-
mos cada vez mas acentuados. Ella otra débil mental
nos dijo “uds no lo entienden? El quiere ser mujer....
Ella nombro a varias docentes mujeres incluida ella ,
luego nombro a varios companeros y profesor varén
,y le dijo como quien querés ser??? El lanzo un llanto
desgarrador ,al fin alguien lo entendid!!. Carolina re-
prochandonos dijo: Ven ? quiere ser mujer.
CONCLUSIONES: Cada nino es portador de una car-
ga genética, es Down, pero eso no le quita derecho
a ser respetado como un adulto, que ama, sufre, y
puede elegir su orientacion sexual. La idiocincracia
popular le juega en contra. Algunos los consideran
asexuados, nifos eternos. Carolina nos dio una lec-
cién de DERECHOS.
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ESTRES EN FAMILIAS DE NINOS CON AUTISMO Y OTROS TRASTORNOS
DEL NEURODESARROLLO

Valicenti M."; Hottinger K.?; Lawson K.3; Schechtman
M.4; Seijo R.%; Shulman L.%; Shinnar S.”

ALBERT EINSTEIN COLLEGE OF MEDICINE"234567
rvalicenti@hotmail.com

INTRODUCCION: los trastornos del espectro autista
(TEA) son trastornos del neurodesarrollo caracteriza-
dos por dificultad en la comunicacidn e integracion
social, conductas repetitivas y falta de juego simboli-
co. Los padres de nifos con problemas del desarrollo
sufren mas estrés que los padres de nifios con desa-
rrollo tipico, pero hay poca informacién sobre facto-
res precipitantes

OBJETIVOS: 1) Examinar el nivel de estrés parental
en familias de nifos con TEA, comparado con familias
de nifos con otros trastornos del desarrollo(TD);2)Re-
lacionar el nivel de estrés parental con otros proble-
mas médicos o de conducta presentes en los nifos
POBLACION: 50 nifios con TEA y 50 nifios con otros
TD apareados por edad(+6 meses) y sexo. El grupo de
ninos con TD incluyd 28 nihos con paralisis cerebral
y 22 con retraso cognitivo. La edad (media) fue 8+3
anos, 84% varones

MATERIAL Y METODOS: estudio de corte transver-
sal con entrevista estructurada. Se midio el nivel de
estrés parental con el Indice de Estrés Parental (Abi-
din). Para examinar otros problemas médicos y de
conducta se usaron cuestionarios especificos, inclu-

yendo Child Sleep Behavior Questionnaire y Aberrant
Behavior Checklist. Andlisis estadistico incluyé chi-
cuadrado, test t, correlacion y regresion estadistica
RESULTADOS: se reporto estrés parental en 51% de
familias de nifos con TEA comparado con el 30% de
familias con ninos con otros TD(p=0.04). Los ninos
con TEA presentaron mas problemas médicos que
los nifos con otros TD, incluyendo problemas gas-
trointestinales(66% vs.40% p=0.04), del sueno(78%
vs.33% p<0.001)y de conducta (78% vs.33% p<0.001).
Los padres de nifnos con TEA que reportaron mas es-
trés también reportaron mas problemas gastrointes-
tinales(61% vs.25% p=0.04) y de conducta (irritabili-
dad r=.5 p<0.001). Los padres de nifos con otros TD
que reportaron mas estrés también reportaron mas
problemas de conducta (irritabilidad r=.5 p<0.001)
y del suefo (59% vs.15% p=0.003). La relacion entre
estrés parental e irritabilidad se mantuvo significa-
tiva al ajustar por diagndstico(TEA vs.TD), factores
demograficos y problemas médicos(OR=1.1, 95%ClI
1.04-1.2)

CONCLUSIONES: los padres de ninos con TEA re-
portaron mas estrés que los padres de nifos con otros
TD. En ambos grupos el nivel de estrés se relaciond
con problemas de conducta. Programas que ayuden
a las familias a manejar los problemas de comporta-
miento probablemente impacten en el nivel de estrés
parental en nifos con problemas del desarrollo.
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ABORDAJE DE LA DEGLUCION Y LA ALIMENTACION EN NINOS
CON TRASTORNOS NEUROLOGICOS EN LA MODALIDAD CENTRO EDUCATIVO TERAPEUTICO

Arraygada L.'; Maino A.%; Santella S.2
INSTITUTO FRANCOISE DOLTO"23
francoisedoltosa@yahoo.com.ar

Se define a la alimentacién como un proceso por el
cual el ser humano incorpora los nutrientes necesa-
rios para sobrevivir, pero también, a través del cual,
se relaciona con el medio socio-familiar que lo rodea,
incorporando distintas experiencias.

De igual modo, se define a la deglucién, como un
proceso de coordinacidn neuromuscular, que se inicia
de manera voluntaria en la cavidad bucal, quedando
a partir de alli bajo el control involuntario o reflejo
que finaliza en la evacuacion gastrica.

Cualquier alteraciéon de este mecanismo, ya sea en la
faringe, en el eséfago o en la union gastroesofagica
va a incidir en la dindmica deglutoria.

La poblacién de nifios que concurren a nuestro Ins-
tituto presenta en su mayoria, dificultades para ali-
mentarse, que abarcan diversas alteraciones desde
la deglucion disfuncional hasta la disfagia.

Como Equipo Interdisciplinario consideramos de
suma importancia realizar un diagndstico precoz y
fiable de dichas alteraciones que permita poner en
marcha tratamientos eficaces y comenzar una inter-
vencion oportuna a fin de prevenir patologias respira-
torias asociadas, trastornos nutricionales, consolida-
cién de patrones deglutorios inadecuados y experien-

cias sensoriales negativas que afecten el desarrollo
de los mismos, de manera de mejorar su calidad de
vida y la de su familia.

Para realizar una adecuada evaluacién y diagnéstico
Nutricional y Fonoaudioldgico de los concurrentes
de la Institucion se tienen en cuenta la Anamnesis,
la Evaluacion Clinica Funcional de la Deglucién, la
Evaluacion Objetiva de la Deglucién (VFC) y Evalua-
cion de estado Nutricional ya que hay datos, signos
y sintomas que pueden indicar trastornos nutriciona-
les, deglutorios y respiratorios.

El trabajo realizado desde las areas de Nutricion y Fo-
noaudiologia junto al aporte de los otros integrantes
del Equipo interdisciplinario (Kinesiologia, Terapia
Ocupacional y Psicologia) se plantean ,para el abor-
daje, como objetivos: detectar, prevenir, rehabilitar y
reeducar alteraciones en la deglucién, segun las posi-
bilidades de cada concurrente, brindando una alimen-
tacion equilibrada y consistencia adecuada teniendo
en cuenta sus requerimientos nutricionales, su pato-
logia de base asociada, gustos y posibilidades deglu-
torias; realizando mejoras fundamentalmente en la
calidad de vida del paciente y su familia.
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DISCAPACIDAD VISUAL: éVISION O MIRADA?

Lépez P.'; Benenati M.%; Penerini Y.%; Brussa M.%;
Carmona A.°

ESCUELA HOSPITALARIA N° 1 HOSPITAL DE NINOS
DR. RICARDO GUTIERREZ' ; HOSPITAL DE NINOS
DR. RICARDO GUTIERREZ2345
patricialopezvisual@gmail.com

INTRODUCCION: esta presentacion pretende ha-
cer un recorrido del trabajo interdisciplinario en un
campo tan complejo como la discapacidad visual y
aludir a algunos articuladores tedricos que sostienen
tal practica. Teniendo en cuenta la impronta que tiene
el déficit visual en el desarrollo del nifo, los vinculos
familiares particulares que puede generar ademas de
las dificultades que aparecen en el ambito escolar.
OBJETIVO: reflexionar sobre: ;Como pensar las di-
ficultades que aparecen en el campo de la infancia
cuando un nifo presenta alguna disfuncionalidad vi-
sual?

MATERIAL: recursos profesionales: Oftalmopediatra
especializada en Baja Vision, evaluacion y prescrip-
cién de ayudas opticas. Oftalmopediatra dedicada a
screening y tratamiento de reitnopatia del prematuro.
Psicopatdloga interconsultora a cargo del seguimien-
to de vinculo, interconsultas, reflexion de la practica.
Estimuladora visual: evaluaciéon de la visién funcio-
nal, seguimiento, orientacion familiar y escolar. Ase-
sora y coordinadora del equipo.

METODOS: atencion interdisciplinaria del caso por
caso.

Intervencion oportuna en el escenario hospitalario.
Establecimiento de un nexo entre la familia, el nifo y
la comunidad. (Educativa, terapéutica, cultural).
Evaluacion, orientacién y tratamiento individual a car-
go del Equipo de Baja Visién en forma ambulatoria
(servicio de oftalmologia) o en salas de internacién.
Reflexién sobre las propias practicas a través de re-
uniones e interconsultas.

Divulgacién y formacién de profesionales acerca de
la modalidad interdisciplinaria y de las formas de de-
teccion, derivacion y prevencion de déficit visuales o
relacionados.

POBLACION: pacientes desde recién nacidos a 16
anos de edad con déficit visual provenientes de todo
el pais y de paises limitrofes.

RESULTADOS: la discapacidad visual incide en el
desarrollo, el aprendizaje y la inclusidn social cuando
no es detectada y tratada a tiempo y cuando el am-
biente no es facilitador y accesible.

CONCLUSION: el nifo con discapacidad visual re-
quiere para su tratamiento, un abordaje intersdisci-
plinario e integral. La funcién del Equipo es clinica
académica y docente, apuntando a generar un mejor
trabajo interdisciplinario y como consecuencia, un sa-
ber nuevo en relacion al entrecruzamiento de la oftal-
mologia y la infancia.

“Por una inclusién plena para una sociedad mejor” « 65
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CONSULTORIO DE ATENCION PEDIATRICA INTERDISCIPLINARIA

Rodriguez Gregori A."; Sastre G.% Etchegaray C.5;
Casha J.%; Wasserman J.®

OSECAC PEDIATRIA"2345
aldanagregory@hotmail.com

DESCRIPCION DE SITUACION: Los avances en los
tratamientos médicos han logrado una mayor so-
brevida de recién nacidos de alto riesgo y de nifnos
con enfermedades graves, con un aumento de enfer-
medades complejas y secuelas neuroldgicas. Para el
abordaje de estos pacientes es necesaria la atencion
con especialistas pediatricos de diferentes discipli-
nas. Estos pacientes generan multiples consultas y
traslados a diferentes centros médicos, que finaliza
en la atencién individual de cada paciente por parte
del especialista dando una respuesta parcial desde su
optica a la problematica del nifio sin conocer la opi-
nion de los otros y con mala contencién de la familia.
ESTRATEGIA: Realizar un abordaje interdisciplinario
del paciente crénico y complejo en una unica consul-
ta por parte del pediatra y el equipo de especialistas,
para lograr una visién integradora y eficiente de la
problematica de cada paciente.

TECNICAS: La implementacién de un consultorio de
atencion pediatrica interdisciplinaria, en la practica de
pacientes con enfermedades crénicas y complejas,
permite la evaluacién por diferentes especialidades

simultaneamente, asi como la solicitud y gestion de
estudios complementarios necesarios abreviando los
periodos de espera, al mismo tiempo que se reducen
costos, aumentando asi la eficacia del trabajo médico.
ACCIONES EMPLEADAS: describimos una forma
practica de consultorio de atencién pediatrica inter-
disciplinaria del paciente con patologia cronicay com-
pleja, e internacién domiciliaria, que se realiza desde
mayo del ano 2011 en Centro ambulatorio pediatrico
de Osecac, con la siguiente modalidad de atencion:
Ingreso del paciente. Recepcion y control de signos
vitales, peso y realizacién de ECG. Interrogatorio si-
multaneo por los especialistas, dirigido por el pedia-
tra, luego del cual prosiguen los interconsultores a
realizar el examen fisico en orden preestablecido. Se
realiza la discusion del caso entre los profesionales,
se determinan estudios complementarios y segui-
miento. El pediatra realiza devolucion de estrategia
de atencion, epicrisis y seguimiento a los padres.
CONCLUSIONES: La consulta interdisciplinaria, de-
mostré mejorar la calidad de atencion de pacientes
complejos, optimizando y reduciendo el numero de
consultas a diferentes especialistas, organizando el
pedido de estudios y seguimiento, optimizando el
traslado de pacientes con patologias cronicas; tam-
bién permitio programar estudios en Centro de inter-
nacion en forma abreviada.
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CONTRIBUCIONES DE LA APLICACION DE TAPING NEUROMUSCULAR
AL TRATAMIENTO DE TERAPIA OCUPACIONAL EN PEDIATRIA: ESTUDIO DE UN CASO.

Anderson M.’

HOSPITAL ESPECIALIZADO EN REHABLITACION
FISICA DR. J. M. JORGE!'
andersonmariela@yahoo.com.ar

INTRODUCCION: el Taping Neuromuscular es una
herramienta que ha cobrado importancia en el campo
de la rehabilitacion en Terapia Ocupacional.

La utilizacion del Taping en conjunto con el tratamien-
to regular de Terapia Ocupacional puede contribuir
a mejorar la funcion motora de los miembros supe-
riores para favorecer el desempeno ocupacional del
nino.

El Taping puede ser utilizado con distintos propositos,
para favorecer o inhibir la activacién muscular, para
brindar estabilidad a una articulacion, para mejorar
la circulacién linfatica, para disminuir el dolor y para
mejorar una funcion.

OBJETIVO: el propdsito del presente trabajo es mos-
trar los efectos de la aplicacion de Taping como con-
tribucion al tratamiento de Terapia Ocupacional para
mejorar las habilidades motoras y la participacion en
las ocupaciones de una paciente con diagndstico de
paralisis cerebral.

DESCRIPCION DEL CASO: se describe a continua-
cion un caso en el que se utiliza el Taping Neuromus-
cular como parte del tratamiento de Terapia Ocupa-

cional en el area de rehabilitacién fisica en pediatria.
Se trata de una nina de 3 afos de edad con diagnosti-
co de paralisis cerebral, con un cuadro clinico de he-
miparesia espastica, con la que se trabajo desde Tera-
pia Ocupacional desde un marco de neurodesarrollo
a través de actividades de juego acordes a la edad de
la niha, en combinacion con la aplicacidon de Taping
Neuromuscular.

CONCLUSION: a lo largo del tratamiento de Tera-
pia Ocupacional, en el cual se ha utilizado el Taping
Neuromuscular como herramienta para incrementar
la informacién propioceptiva y mejorar la funcién
motora de la extremidad superior, se ha observado
un incremento en las habilidades motoras de la nina,
incremento que ha logrado mantenerse sin la aplica-
cion del Taping.

Si bien los resultados obtenidos en el tratamiento no
pueden ser atribuidos en forma absoluta a la aplica-
cion del Taping Neuromuscular, es importante desta-
car sus beneficios en el mismo y la importancia de la
incorporacion de nuevas estrategias en el tratamiento.
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TDAH EN LA INFANCIA: QUE MOVILIZA EN LA FAMILIA?

Moran Elias M.’
CONSULTORIO PARTICULAR!
mariaeugeniamoran@hotmail.com

INTRODUCCION: el recorrido por la infancia sera
segun el vinculo que el nino tenga con sus padres y
con su historia. Asistimos a una época de excesiva
presencia de diagnodsticos que ponen el acento en lo
bioldgico, encasillando y rotulando las dificultades in-
fantiles. En este sentido los diagndsticos actuales nos
hablan de un vacio de subjetividad.

OBJETIVOS: - Escuchar el discurso de los padres
como los dichos que anteceden el lugar asignado al
nino en la historia. * Propiciar la construccion subje-
tiva: ¢Sufre el cuerpo? ;Padece de un conflicto fami-
liar?

DESCRIPCION DEL CASO: los padres de Juan con-
sultan derivados por la escuela por “dificultades en
la motricidad fina, dispersion e inquietud”, tiene 5
anos. El neurdlogo infantil diagnostica TDAH y pres-
cribe medicacién. La entrevista a padres se ve obsta-
culizada por las discusiones de ambos, estan separa-
dos desde hace 2 anos. En la sesion con Juan: Entra al
consultorio con la mirada inquieta queriendo abarcar
todo, se lanza a los juguetes, se choca, se golpea, la
voz y la palabra acompanan cada movimiento. Saca
todo, toca, quiere todo, no separa, no elige. En los
dibujos observamos que las figuras son pobres en

elementos y en integracion, con multiples omisiones.
Traza una linea divisoria en la hoja, de un lado dibuja
el mar, a él y a su madre; del otro lado la montana,
el padre y él. Le pregunto qué dibujo y me comenta
que es un dibujo de sus vacaciones, vacaciones con
el padre en la montana y con su mama en la playa.
Intervengo diciendo: “tuviste dos vacaciones?” a lo
que él respondera: “si, te voy a contar un secreto...yo
soy separado”

CONCLUSION: los diagndsticos actuales hablan de
una ciencia sin sujeto. El cuerpo es revelador y porta-
dor de una historia.

El Dr. C. Giannantonio comenta “mientras el pediatra
no pueda ver en cada paciente a un ser unico e irre-
producible, integrante de una familia particular, no
podra sino entregarle medicamentos o acciones tera-
péuticas, que concurririan tan solo a una circunstan-
cia. De no develar simultaneamente la real dimension
de los problemas, el acto medico serd una recurso
mas, malgastado sin mayor provecho”.

La vida se mueve por los hilos del deseo, el deseo no
es congénito, se construye.
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CUD, UN CAMBIO EN EL MODELO

Genzone M.'; Malbarez M.2; alvarez M.3; Vazquez A.%;
Chesini M.5; Bravin C.5; Garcia G.”

HOSPITAL NOEL SBARRA EX CASA CUNA

LA PLATA1234567

eugenzone@yahoo.com.ar

DESCRIPCION DE LA SITUACION: el certificado
Unico de discapacidad (CUD) es la llave de acceso al
Sistema de Salud y a los beneficios instituidos por la
normativa en la materia para las personas con dis-
capacidad. Segun los datos de la Encuesta Nacional
de Personas con Discapacidad (2003) las personas
gestionan el certificado de discapacidad afirmando
“no sé bien para que me sirve”. La promulgacion del
decreto sobre la gratuidad del transporte y la difusion
de los medios de comunicacién generd que las per-
sonas con discapacidad se volcaran masivamente a
obtenerlo.

ESTRATEGIAS: a partir del 1 de septiembre de 2011
la provincia de buenos Aires no emite mas Certificado
de Discapacidad Provincial y el 1 de octubre de 2011
comenzé en el Hospital Noel Sbarra el funcionamien-
to de la junta evaluadora para la emisién del CUD.
Siendo la Unica junta pediatrica de primera instancia
en funcionamiento en el periodo de octubre 2011 y
marzo 2012. Con el objetivo destacar el rol del equipo
de salud en la explicacién a los padres de los pacien-
tes sobre los beneficios del CUD para un adecuado

tratamiento del nifho con discapacidad se entrevisto
a padres de los ninos que acudieron a la orientacién
para obtener el CUD indagando cual sera el uso que
le daran a dicho documento.

TECNICAS Y ACCIONES EMPLEADAS: se en-
trevisto a 114 padres de los ninos que acudieron a
adquirir el CUD en los primeros 6 meses de su imple-
mentacion (entre octubre de 2011 y marzo de 2012).
Las edades de los nifios oscilaban entre 1 mes de vida
y 14 anos. 77 (67,5%) corresponden a solicitudes de
1ra vez y 37 (32,5 %) a renovacion. De los 114 padres
entrevistados solo 61 (563,5%) respondieron que utili-
zaran el certificado para el tratamiento del nifo, los
otros 53 determinaron que lo requieren para otros
usos. Se destaca que 42 lo usaran para el beneficio
de transporte, pension o asignacion por hijo disca-
pacitado, y los restantes 11 padres dieron explicacio-
nes varias como “por las dudas”, “para que me den
panales”, “para conseguir una casa”, “para obtener
materiales” o “no sé, me lo pidio la escuela”. Parece
importante destacar que de los 61 padres que contes-
taron que lo usaran para tratamiento 52 (85,2 %) te-
nian cobertura de obra social, realizdndolo 38 de és-
tos por su expreso pedido para cubrir el tratamiento.

“Por una inclusién plena para una sociedad mejor” * 67
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DETECCION E INTEGRACION DE NINOS CON NNEE EN EL NIVEL INICIAL

Sprenger C.7
ESPANA Y ARGENTINA'
cinsalta@hotmail.com

La integracion de nifos con NNEE en guarderias y
nivel inicial determinan la necesidad critica de for-
macion especifica al personal de este nivel para ayu-
darlos a detectar, prevenir y facilitar el desarrollo de
la comunicacion y el lenguaje de los nifios aprove-
chando las situaciones aulicas o de cuidado. Esta ne-
cesidad aument6 en la medida en que se incrementd
la cantidad de ninos dentro del nivel preescolar. En
1988 el Min.de S.S. y Comunitarios de Ontario solicito
al Centro Hanen la elaboracion de un programa para
docentes de nivel inicial o guarderias que atendian
aninos con NNEE, Riesgo Social, etc. La necesidad de
formacion era critica para facilitar el proceso de inte-
gracion de los ninos y de identificar de forma tempra-
na las NNEE. Desde1989, el Centro Hanen ha formado
a miles de docentes y profesionales en Canada, Esta-
dos Unidos, Inglaterra, Australia, etc.

ACCIONES EMPLEADAS: Estos programas son
impartidos a los profesionales del nivel inicial o de
cuidado temprano por un Terapeuta Hanen Certifi-
cado especialista en alteraciones del lenguaje o en
educacion. La meta principal de los Programas LLLI
y Teacher Talk es mejorar la calidad formativa de los
maestros y cuidadores que trabajan en el sistema de

educacion y cuidado infantil en los primeros afnos,
para que creen contextos interactivos, ricos y facili-
tadores del desarrollo en todos los nifos de habili-
dades sociales, linglisticas y de alfabetizacion. /// Los
programas implican: Formacién grupal y coaching
en base a videos tomados en situaciones aulicas.El
coaching y de técnicas para adultos permite organizar
encuentros formativos dinamicos y eficaces.
RESULTADOS Y CONCLUSIONES: La investiga-
cion ha demostrado que programas de atencion a
ninos pequenos pueden promover el desarrollo de
habilidades sociales y linglisticas si el equipo de pro-
fesionales estd adecuadamente capacitado. Los nifos
que reciben una atencidn inicial pobre en calidad tie-
nen mas posibilidades de ingresar y sobrecargar el
sistema de asistencia social, y estos efectos negativos
no pueden ser compensados con un ambiente familiar
favorable. Los chicos en sistemas de cuidado y educa-
tivos de niveles 6ptimos de calidad: Interactian mejor
con pares; Siguen y comprenden mejor instrucciones
y consignas; Tienen habilidades lingliisticas superio-
res; Desarrollan un nivel superior de habilidades para
acceder a la alfabetizacion temprana; Presentan me-
nos problemas de comportamiento (Doherty, G.;1991;
McCartney, NICHD,2000; Love et al, 2000).
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ATENCION MULTIDISCIPLINARIA DE NINOS CON ESPASTICIDAD

Paladino D.'; Perez Lozada E.%; Roncoroni J.%; Garcia
E.#; Giacomini M.5; Mantese B.5; Del Rio R.”; Czornyj
L.%; Ford F.%; Lucardi M.™

HOSPITAL GARRAHAN?"2345678910
danielapaladino@hotmail.com.ar

INTRODUCCION: |a atencion de nifios con paralisis
cerebral (PC) constituye un desafio en la practica pe-
diatrica. A la complejidad de los aspectos bioldgicos
se suma el impacto emocional en la familia y la tras-
cendencia al entorno social del nifo.

En el Hospital de Pediatria Juan P. Garrahan la in-
tegracion de profesionales en un equipo de trabajo
interdisciplinario facilita el abordaje de los diferentes
aspectos en una visita y permite entrenar/educar a los
ninos y su familia con un programa de seguimiento.
La PC es la principal causa de discapacidad en la in-
fancia. A pesar de su condicién crénica no evolutiva,
los cambios funcionales secundarios permiten pen-
sar estrategias de intervencion especificas para cada
nino. El espectro de severidad es bien definido por
el Sistema de Clasificacion de Gross Motor. Los obje-
tivos de tratamiento basados en el conocimiento de
la historia natural de la enfermedad, son diferentes
segun la edad y el grado de compromiso funcional.
Los principios generales de tratamiento son:

1. Reducir el tono muscular

2. Corregir las contracturas

3. Preservar los musculos generadores de potencia
4. Corregir los brazos de palanca con cirugia ortopé-
dica.

OBJETIVO: definir tratamiento de la espasticidad en
pacientes con PC segun valoracién funcional.
POBLACION: pacientes con PC y espasticidad, con
edades comprendidas entre 4 a 18 afos, citados por
Hospital de Dia por integrantes del equipo evaluador.
MATERIAL Y METODOS: disefio descriptivo, re-
trospectivo, observacional.

RESULTADOS: 96 pacientes con diagnostico de Pa-
ralisis Cerebral fueron evaluados entre el 2008 hasta
la actualidad .Se recomendé rizotomia dorsal selecti-
va en 35 pacientes, en 1 rizotomia percutanea, Dres-
tomia en 1, y en 7 bombas de baclofeno intratecal.
GMEFCS 1l 38% GMFCS 11l 56.7% GMFCS IV 2.9% Edad
media: 8.9 anos.58% masc. Intervenciones neuro-or-
topédicas: 17 ptes (48%).

CONCLUSIONES:

1. Esta modalidad de atencion es mas eficiente ya
que logra en una sesion el ahorro de recursos para el
nifo, la familia y la institucion.

2. Permite la mirada y las acciones correctivas segun
las posibilidades del nino y su familia y segun las
anormalidades primarias, secundarias 6 terciarias a
las que conduce la espasticidad.

3. Mejora el confort funcional de los pacientes.
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PAUTAS PARA LA OBTENCION DE APOYOS HUMANOS Y TECNICOS PARA
ACTIVIDADES DE OCIO Y RECREACION EN NINOS CON DISCAPACIDAD Y SUS FAMILIAS

Aimar E."; Dibb A.?

RED ASISTENCIA LEGAL Y SOCIAL (RALS)";
CENTRO DE DIA DESPERTAR?
eaimar@rals.org.ar

INTRODUCCION: en nuestro pais, en virtud de la
legislacion vigente en materia de discapacidad es fac-
tible obtener coberturas médica y de rehabilitacion
integral para ninos y nifas con discapacidad, tam-
bién el acceso a prestaciones de psicologia familiar
y dispositivos de acompanamiento terapéutico que
permiten la inclusidén y permanencia para actividades
de ocio y recreacién para los nifos con discapacidad
y su familia.

Sin embargo, en lo pertinente a las prestaciones de
ocio y recreacion, en la practica, se observa un déficit
en su utilizacion.

OBJETIVOS: el presente trabajo persigue demostrar
que la poca difusion de la tematica de la recreacién y
el ocio mas la inexistencia de un vinculo lo suficiente-
mente amplio entre los profesionales y los pacientes
y sus familias, impide un conocimiento del grupo fa-
miliar acentuando solo la rehabilitacién, impidiendo
visualizar al nifo/a con otras necesidades personales
o grupales o familiares originadas en la recreacion y
el tiempo libre.

POBLACION MATERIAL Y METODOS: el presente
trabajo se basa en una investigacion realizada utili-

zando el método cuantitativo, sobre una muestra de
100 familias con nifos con discapacidad motora, in-
telectual y/o mixta, observandose que un 73 % de las
consultas accede a la totalidad de prestaciones mé-
dicas, de apoyo individual y familiar. El 12% recibe
asistencia psicoldgica voluntaria El 6% recibe apoyos
humanos o técnicos para facilitar las actividades de
los nifos y nifas con discapacidad. El 11% de la masa
total consultada ha realizado actividades de esparci-
miento en los Ultimos 6 meses. Solo el 2% del prome-
dio de la masa total consultada accedian a periodos
vacacionales familiares regulares.
CONCLUSIONES: desde nuestro trabajo en Red,
consideramos importante las reuniones periddicas de
equipo, que se llevan a cabo con el entorno directo e
indirecto de los nifos ( acompanantes, educadores),
las visitas a domicilio que permiten conocer en un
todo al nifo o nifa con discapacidad, facilitando la ta-
rea en la intervencion profesional, ya como médicos o
terapeutas, la contenciony escuchar a las familiasy a
los nifos con discapacidad fomentando la derivacion
asistida y oportuna a profesionales de otras areas “no
terapéuticas” que puedan ayudar al nino y sus fami-
lias a transitar el camino de la discapacidad, plantear
actividades de ocio y tiempo libre es parte de nuestra
tarea y mejora la intervencion y la calidad de vida de
los pacientes.

79 - RPD
CORRELACION DEL SOBREPESO Y LA OBESIDAD CON VARIABLES
ETIOLOGICAS EN EL SINDROME DE DOWN

Chuit M."; Reynoso C.2
IRIM"2
florchuit@hotmail.com

INTRODUCCION: el crecimiento de los nifios con
SD se caracteriza por baja talla, mayor precocidad
en el inicio del estirén de crecimiento y una elevada
prevalencia de sobrepeso (SP) y obesidad (OB), par-
ticularmente en adolescentes y adultos. Si bien se ha
demostrado que en los ninos con SD existe una dis-
minucion de la tasa metabdlica basal, la etiologia de
la OB es multifactorial.

OBJETIVO: detectar SP y OB en los nifios con SD de
una poblacion escolar y describir la asociaciéon con
el nivel socioecondmico (NSE), patologias asociadas
(PA) y Actividad Fisica (AF).

POBLACION: se valoraron 54 alumnos con SD de
una escuela de educacion especial del GBA durante
2011 y se analizé la situacion de los alumnos que
constituyeron el grupo con SP y OB.

MATERIAL Y METODOS: se realizé un trabajo des-
criptivo observacional transversal, evaluando a los
alumnos con SD. El rango etario de fue de 8 a 26 afnos
(16,18 = 1,18).Los datos fueron recolectados por la
nutricionista y la médica de la institucion a través de
la medicion del Peso, Talla, determinacion del IMC y
revision de legajos. Relaciondndolos con el NSE, pre-
sencia de PA 'y AF. Se buscé su asociacion a través

de las pruebas estadisticas de correlacion de Pearson
y Chi Cuadrado.

RESULTADOS: del total de alumnos evaluados
el 18,5% (n=17) presentdé SP y OB, con una edad
X 18,17+2,06 anos, peso X 72,11+5,563 kg, talla X
1,51+0,04cm e IMC X 31,54+1,96. Siendo el 76,4%
Masc. y el 23,6% Fem.; el 47 % presenté PA (75%
Masc), siendo el Hipotiroidismo la de mayor preva-
lencia (62,5%), Hipercolesterolemia (25%) y Cardiopa-
tia (12,5%); el 94% no realiza AF y el 76,5% presenta
un NSE No Pobre. Al analizar la correlacion de varia-
bles con el SP y OB, surge que hubo un efecto de la
edad y el sexo en las prevalencias de todos los indi-
cadores antropométricos, asi como también una co-
rrelacion significativa con el Nivel de AF. No encon-
trandose asociacion con la presencia de PA y NSE. El
grupo mas vulnerable para SP y OB son los mayores
de 18 afnos.

CONCLUSION: se observa que el SP y OB siguen in-
crementandose, sobretodo luego de la adolescencia.
La AF es un componente primordial a trabajar, que
ayuda a incrementar el gasto metabdlico y que junto
a una reduccioén del 10 al 20 % de las calorias a partir
de la adolescencia, contribuiria a mejorar aun mas la
esperanza de Vida de la Poblacion.
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DESARROLLO DE LISTAS CORTAS DE LA CIF-IA PARA LAS LESIONES
DEL TUBO NEURAL

Vitale M."; Bidegain L.%; Bozzo S.3; Duce N.% Freire
M.5; Gangemi J.%; Giambastiani V.”; Gomez M.8; Inno-
centi G.%; Kazah V."°; Macchiaverna S.""; Miranda C."%;
Orille G.™3; Santamarina L."*; Solan0o M.
|REP123456789101112131415

myrthav@gmail.com

INTRODUCCION: la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y de las Salud
(CIF) pertenece a la Familia Internacional de Clasifica-
ciones de la OMS.

Se basa en un modelo bio-psico-social integrando las
diferentes dimensiones del funcionamiento, dando
una vision coherente de los diferentes estados de la
salud desde la perspectiva bioldgica individual y so-
cial.

La CIF-IA proviene de la CIF y da una vision global
del funcionamiento de la nifez y de la adolescencia
con un lenguaje universal para el trabajo multidisci-
plinario en Rehabilitacion Pediatrica. Evalua las dos
primeras décadas de la vida, que se caracterizan por
el rapido crecimiento y desarrollo con importantes
cambios, fisicos, sociales y psicolégicos, cuyas con-
diciones de salud y discapacidad son muy diferentes
a la de los adultos.

OBJETIVOS: mostrar el resultado del estudio pre-
liminar del proceso de seleccidn de listas cortas de

la CIF-IA para las LTN, que son malformaciones que
resultan de procesos teratogénicos secundarios a un
cierre anormal del tubo neural que se detectan entre
la 37 y 4% semana de la gestacion. Es de etiologia mul-
tifactorial, que involucra factores genéticos y ambien-
tales siendo el déficit de acido folico de gran impor-
tancia en la apariciéon de estas lesiones.
METODOLOGIA: el Equipo de LTN integrado por Fi-
siatria, Kinesiologia, Terapia Ocupacional, Psicologia,
Fonoaudiologia, Psicopedagogia y Servicio Social
desarrollé la experiencia en tres etapas, desde agos-
to del 2009 a Enero del 2011 lograndose seleccionar,
para confeccionar las listas cortas las categorias de
la CIF-IA, que representaran las caracteristicas mas
sobresalientes.

CONCLUSION: el estudio preliminar informa la uti-
lidad de las Listas Cortas de la CIF-IA para la descrip-
cion de la funcionalidad y la discapacidad de los pa-
cientes con DTN en la rehabilitacion pediatrica.

81- RPD
COMORBILIDADES ASOCIADAS A LA PARALISIS CEREBRAL EN UN GRUPO
DE PACIENTES DE 2 CENTROS DE DiA DE LA CIUDAD DE LA PLATA

Hernandez J.
CENTROS DE DIA DE LA CIUDAD LA PLATA'
julietaher77@hotmail.com

INTRODUCCION: OBJETIVOS: describir la preva-
lencia de Pardlisis Cerebral (PC) y sus comorbilida-
des en un grupo de pacientes que concurren a dos
Centros de Dia. Alertar a pediatras en la busqueda de
estas comorbilidades a fin de disminuir la morbimor-
talidad en este grupo de pacientes.
INTRODUCCION: la PC es un trastorno del desa-
rrollo del tono postural y del movimiento de caracter
persistente pero no invariable, que condiciona una
limitacion en la actividad, secundaria a una lesién no
progresiva en un cerebro inmaduro. Esto condiciona
diferentes tipos de PC con comorbilidades diferentes.
MATERIAL Y METODO: estudio descriptivo, retros-
pectivo de datos obtenidos de historias clinicas de
pacientes con diagnostico de PC que asisten a dos
Centros de Dia.

RESULTADOS: de los 103 pacientes que asisten a 2
centros se analizaron 35 pacientes con PC. 32 (31%)
tienen diagndstico de Paralisis Cerebral secundaria a
hipoxia perinatal (10 cuadriparesia espastica, 10 dipa-
resia espastica, 2 diplejia espastica, 3 cuadriparesia
distonica, 5 hemiparesia doble, 2 disquinetica distoni-
ca) y 2 secundario a Sindromes genéticos y1 paraple-
jia secundaria a Mielomeningocele. El 83,3% presen-

tan retardo mental (RM) severo/profundo. La mediana
de edad es de 21,58 anos (r 6.58-32.25)

El 97,2% de los casos se alimenta exclusivamente por
via oral, 23 pacientes (67,6%) reciben alimentacion
procesada, 11(32,3%) en trozos. 5 (14%) requieren
suplemento hipercaldrico. Un solo paciente tiene ali-
mentacion exclusiva por gastrostomia, por trastorno
deglutorio.7 pacientes tienen en su evolucién estudio
deglutorio patoldgico cuyo tratamiento fue fonoau-
dioldgico excepto en un caso con indicacion de gas-
trostomia no realizada por oposicién familiar.

Otras comorbilidades asociadas: 3(8,5%) con sinto-
mas de reflujo gastroesofagico, 7 pacientes (20%)
(osteopenia/osteoporosis), 11(31,5%) con patologia
respiratoria recurrente, 27 (77%) con constipacion y
26 (74%) con convulsiones. 10 (28.5%) pacientes pre-
sentan trastornos osteoarticulares.

CONCLUSION: las comorbilidades mas frecuentes
en este grupo de pacientes fueron la constipaciéon y
las convulsiones. El conocimiento de las comorbi-
lidades senaladas advierten al pediatra que atiende
a estos pacientes sobre la pesquisa y el tratamiento
precoz de las mismas, realizando las interconsultas
pertinentes para prevenir secuelas severas y colabo-
rar con la familia orientando su derivacion.
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ESTUDIO DE LA COMUNICACION EN NINOS DISCAPACITADOS
INTEGRADOS EN EL NIVEL INICIAL

Sigal D."; Chiappello M.%; Fenoglio S.3; Vazquez M.%;
Collino C.5; Amor S.5; Gregorat C.”

UNIVERSIDAD NACIONAL DE RIO CUARTQ"234567
dsigal@hum.unrc.edu.ar

En este trabajo presentamos avances de la investiga-
cién “Procesos de interaccion comunicativa en alum-
nos con discapacidad integrados en el nivel inicial”.
El hecho educativo esencialmente comunicacional,
es el fundamento de la relacion entre los seres hu-
manos. Por ello, describir la comunicacion de ninos
discapacitados integrados en el nivel inicial, permite
generar propuestas de intervencion que favorezcan
los intercambios comunicativos.

El desarrollo comunicativo se efectua a través del
lenguaje verbal, paralinguistico y no verbal, situacion
que incluye a los nifos con discapacidad.
OBJETIVO: describir la interaccion linglistica en ni-
nos discapacitados asistentes al nivel inicial de la ciu-
dad de Rio Cuarto.

Poblacion: constituida por todos los ninos con disca-
pacidad integrados en salas de 4 anos del nivel inicial.
MATERIALES Y METODOS: estudio descriptivo,
prospectivo, experimental, longitudinal cuantitativo.
Se realiza observacion no participativa de los aspec-
tos verbales, paralinglisticos y no verbales, registro
de informacién en instrumento construido a tal fin,

carga de datos en SPSS para analisis, descripcion de
informacion, elaboracién de resultados y conclusio-
nes. Variables

Aspectos lingliisticos: habilidad del hablante y oyente
en un rol apropiado en un contexto determinado.
Aspectos paralinglisticos: componentes vocales que
acompanan la emision y recepcion del mensaje.
Aspectos no verbales: componentes corporales que
acompahan al discurso.

Instrumento: elaborado a partir del Protocolo de Estu-
dio del Uso del Lenguaje (Prutting & Kirchner) y de la
Escala de Comunicacion de Holden para evaluar los
aspectos verbales, paralinguisticos y no verbales.
RESULTADOS: las mayores dificultades se eviden-
cian en: Aspectos verbales: problemas en el inicio
de la conversacion y apertura de nuevo tdpico sin
concluir el anterior. Aspectos paralinguisticos: alte-
raciones en el ritmo, cualidades vocales, intensidad,
entonacion y fluencia de los mensajes. Aspectos no
verbales: solo presentan dificultades en el manejo de
la proximidad fisica.

CONCLUSIONES: los nifos con discapacidad inte-
grados evidenciaron uso mas apropiado en los aspec-
tos no verbales, con restricciones en lo vinculado a la
expresion verbal y paralinglistica.
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CARACTERISTICAS COGNITIVAS Y ESCOLARIDAD DE NINOS
CON MICRODELECION DEL CROMOSOMA 22Q11.2 (DEL22Q11.2)

Olivera L."; Ortega M.%;, Rogriguez E.?; Obregon G.%
Zelaya G.5; Maiocchi A.6

HOSPITAL GARRAHAN'23456
lau_olivera@hotmail.com

INTRODUCCION: la del22q11.2 es uno de los sin-
dromes mas comunes de anomalias multiples que
incluyen discapacidad intelectual. En la poblacion in-
fantil, dicho compromiso interfiere notablemente en
el desempeno escolar, por lo que requieren de inter-
venciones terapéuticas vinculadas a éstas areas del
desempeno. En el Hospital Garrahan se diagnostica-
ron 194 nifos con del22q11.2 por técnica de FISH, en
un rango etario de 4dias a 16anos.

OBJETIVO: mostrar las caracteristicas cognitivas y
tipos de escolaridad de ninos con del22q.11.
MATERIAL Y METODOS: el disefio es descriptivo,
observacional, retrospectivo y transversal. Del total
de ninos, 64 entre 5y 14 anos fueron evaluados por
psicopedagogia y fonoaudiologia en el Servicio de
Clinicas Interdisciplinarias. Se indico tratamiento a
todos los pacientes. El 56% se encontraban en edad
de cursar la Escolaridad Primaria (EP), los que con-
formaron una muestra de 36 nifnos entre 7 y 12 afos
a quienes se aplico: Entrevista a padres, Escala de In-
teligencia Stanford Binet IV, Test Beery,Test lllinois de
Aptitudes Psicolingliisticas (version revisada) y Gard-
ner receptivo y expresivo.

RESULTADOS: el 45 % (16/36) de los ninos, presen-
taron un promedio de CIT: 82 cursando EP con rendi-
miento acorde. El 62% de estos nifios contaron con
apoyo terapéutico.El 33% (11/36) presentaron un pro-
medio de CIT: 70 realizaban EP con Plan de Integra-
cién y adecuaciones pedagdgicas. El 73 % con apoyo
terapéutico.El 22% (9/36) presentaron un promedio de
CIT: 56 y se encontraron en Escuela de Educacion Es-
pecial, el 44% con apoyo terapéutico.

DISCUSION: no todos los nifos diagnosticados son
seguidos en este Hospital.Psicopedagogia y Fonoau-
diologia los evalua y orienta a partir de los 5 anos.La
atencion de ninos en programas de seguimiento, per-
mite indicar las intervenciones terapéuticas que apor-
tan las herramientas requeridas para el desarrollo de
habilidades funcionales, que faciliten el acceso a un
mejor desempeno académico y social.Aun asi, mu-
chos no acceden a los tratamientos por falta de dis-
ponibilidad de las especialidades requeridas, en los
servicios de salud publica de las zonas de residencia
de los pacientes (Hospitales Provinciales, Municipa-
les, Centros de Salud). Quienes tienen certificado de
discapacidad y acceden al seguro social del Estado,
también tienen dificultades en el acceso a tratamien-
to, dependiendo del lugar en donde vivan.
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RELEVAMIENTO DE LA POBLACION CON DISCAPACIDAD
EN EL AMBITO MUNICIPAL

Barloco L."; Brandoni B.%; Castillo G.2
DIRECCION DE DISCAPACIDAD MUNICIPIO
DE TIGRE'?23

barlocol@hotmail.com

Trabajo original. Estudio no experimental diseho
cuantitativo descriptivo y exploratorio
INTRODUCCION: |a poblacién seleccionada son los
ninos de 0 a 18 anos, ingresada al programa de dis-
capacidad , a través de la certificacion oficial, basada
la clasificacién internacional de deficiencia, discapa-
cidad y minusvalia( CDDIM )y en la clasificacién inter-
nacional de funcionamiento y discapacidad ( CIF), de
la organizacion mundial de la salud diferenciada en
discapacidad motora, mental, visual, auditivay visce-
ral. Geograficamente incluye todas las localidades del
municipio de tigre. El corte temporal es de octubre del
2003 a junio 2012.

OBJETIVOS: estimar la poblacion pediatrica con dis-
capacidad en el municipio de Tigre especificos

» en cantidad y tipo de discapacidad ingresados.

» porcentaje de nifos discapacitados respecto a la po-
blacién total.

» demografia local.

POBLACION: se utilizaron la base de datos muni-
cipal para extraer los datos de cantidad del soporte
virtual y de archivos de los expedientes con la docu-

mentacion original, edad , etiologia (CIE10) y tipo dis-
capacidad. El procesamiento en una tabla de doble
entrada. El andlisis de datos realizado con gréficos
y porcentajes, tanto en categorias como en cantidad
de la poblacién. porcentajes totales y proporcionales
dichas variables por si mismas y comparativas , y es-
timaciones globales.

MATERIAL Y METODO: se detectaron poblaciones
vulnerables infantiles sin cobertura de salud MENO-
RES DE 18 ANOS: 1795 DE LOS CUALES 445 TIENEN
MENOS DE 6 ANOS. Se estimaron familias afectadas.
Agruparon en tipo de discapacidad y porcentual afec-
tado en localidades y totales. Se elaboré un a base de
datos de este rango etareo y las patologias prevalen-
tes respecto a la discapacidad certificada.
RESULTADOS: elaborar un estudio acerca de por-
centuales comparativos de cantidad, tipo y demogra-
fia de la discapacidad, como la etiologia de la enfer-
medad, permite planificar acciones en salud y socia-
les, mejorar la calidad de vida de dicha poblacion , y
mitigar el impacto social y econdmico en sus familias,
y las instituciones que dejan incluido al nifo.

Permite elaborar y complejizar el soporte en la red
prestacional de salud, educacion y accion social per-
mitiendo afinar las diagndsticos e intervenciones po-
sibles en este abordaje complejo.
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EL CASO “EME” Y LA RELEVANCIA DEL “OTRO SOCIAL”
EN EL APRENDIZAJE DEL NINO/A CON ESPECTRO AUTISTA

Calatrava M."; Quinteros D.2
CONSULTORA EDUCATIVA™?
macalatrava@yahoo.es

INTRODUCCION: este trabajo busca socializar el
proceso de escolarizaciéon de la nina “Eme”, diagnos-
ticada con T.E.A, en el circuito de educacion comun y
el desafio que supone la construccién de un escenario
escolar inclusivo a la luz de la Teoria Socio Histérico
Cultural de Vygotsky. La educacién es uno de los tra-
tamientos mas efectivos para mejorar la calidad de
vida de estos escolares. La escuela se ve interpelada
en la apertura de es-pacios de inclusién de los nifos/
as autistas y en la busqueda y empleo de métodos
de ensefanza adecuados que coadyuven a optimizar
sus aprendizajes, para lo cual serd imperioso gene-
rar procesos reflexivos en circulos profesionales y re-
visar formas de ensenanza y de aprendizaje, siendo
ambos, aspectos de capital importancia al abordar el
estudio de las practicas de escolarizacion de sujetos
con T.E.A.

OBJETIVOS: reflexionar sobre los procesos de
aprendizaje de los nifos/as con T.E.A en el marco de
la THS; Comprender sus dimensiones alteradas, sus
procesos de integracion a la escuela comun y los mo-
dos de intervencién desde el dispositivo escolar.
DESCRIPCION DEL CASO: los profesionales reco-
mendaron la inclusion de “Eme” en una institucidon

de educacion comun, enmarcada en una concepcion
del aprendizaje constructivo, de corte vygotskiano.
DIAGNOSTICO: déficit en: areas del desarrollo y
funcionamiento; interaccion social, actividad imagi-
nativa; reciprocidad emocional; comunicacién verbal
y no verbal; actividades e intereses. Estereotipias mo-
toras repetitivas y autoestimuladas; Comportamien-
tos disruptivos.

CONCLUSION: la consideracion de la teoria de
Vygotsky tiene especial relevancia en el aprendiza-
je de “Eme” al situar a la alumna y a su desarrollo,
como eje fundamental de la labor pedagdgica. El va-
lor de este aprendizaje radica en las “ayudas otorga-
das” por el “otro social” quien brinda las asistencias
apropiadas a cada fase de su proyecto de vida. Des-
tacamos la fuerza que imprime el concepto de la ZDP
de Vygotsky, siendo clave el papel del adulto o par
mas competente como promotores del desarrollo,
evidenciandose asi la importancia de la transaccién
social como el vehiculo fundamental de la educacién.
Son aspectos cruciales: los procesos que posibilitan
aprovechar esas ayudas, los procedimientos media-
dos por el educador para lograr la promocion de ese
desarrollo, el rol de la instruccién y la interaccion so-
cial en el desarrollo cognitivo, siempre poniendo el
énfasis mas en las posibilidades de la nifa que en sus
limitaciones.
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INCLUSION DE LOS NINOS CON DISCAPACIDAD EN LA RED ASISTENCIAL

Barloco L."; Brandoni B.%; Castillo G.3

DIRECCION DE DISCAPACIDAD MUNICIPIO DE TI-
GRE1 23

barlocol@hotmail.com

DESCRIPCION DE LA SITUACION: las personas
con discapacidad acceden a diversos tipos de benefi-
cios sociales, en principio cubiertas por la ley Nacio-
nal de proteccion de las personas con discapacidad
, la gestion de una pension asistencial y su conse-
cuente cobertura social, la garantia del acceso a trata-
mientos de rehabilitacidon y a elementos ortopédicos,
como asi también las necesidades educativas espe-
ciales y las medioambientales necesarias respecto a
su discapacidad ; el derecho al acceso a los medios de
transporte publicos y los beneficios con los automo-
tores entre otros. Para ello se constituyeron las juntas
evaluadoras interdisciplinarias, en el municipio de
tigre en el ano 2011. Anteriormente dicha junta era
constituida por una sola disciplina: médicos. De esta
misma, se establece una orientacidn prestacional con
los recursos que dispone el municipio, publicos para
aquellos que no cuentan con obra social, y privados
dependiendo de su médico de cabeceraque permite
la optimizacion de los mismos.

ESTRATEGIA: se implementaron paulatinamente
sistemas de red de rehabilitacion en los niveles de

atencion de salud y accién social. Puesta en marcha
de politicas de satisfaccion de la demanda en el am-
plio abanico de practicas y consultas.

TECNICAS Y ACCIONES EMPLEADAS: se capaci-
t6 a los profesionales y administrativos en la confec-
cién de la certificacidn y el ingreso al sistema de infor-
macion centralizado del organismo oficial, el servicio
Nacional de Rehabilitacion, respectivamente.

La Junta de evaluacién se descentralizé en la pobla-
cion de la isla. Se conformo el plantel interdisciplina-
rio de profesionales de atencion y capacitacion hacia
los otros niveles de atencion; entre otros un consulto-
rio de asesoria legal. Quedo establecido un Algoritmo
de Introduccion de la persona con discapacidad a la
Red de Politicas de proteccion de la persona con dis-
capacidad y minoridad, permite el acceso al sistema
de salud, el mismo optimiza los recursos fisicos, hu-
manos y administrativos.

CONCLUSIONES: de esta manera, se logré mejorar
la accesibilidad de la atencién de personas con disca-
pacidad, los ninos como mas vulnerables. Satisfacer
la demanda de salud y educacidn, a través de la ges-
tién del certificado de discapacidad. permitido mejorar
los aspectos cualitativos de atencion en los distintos
niveles de la salud, en referencia y contrarreferencia,
conformando una red local.
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RENDIMIENTO ESCOLAR EN MIELOMENINGOCELE

Favale A."; Rodriguez E.%; Bin L.2
HTAL. GARRAHAN'?23
adrifavale@yahoo.com.ar

INTRODUCCION: EI MMC es la forma mas grave
de los disrafismos en la columna vertebral. Afecta a
1/1200 nacidos vivos. Su etiologia es multifactorial. El
80% cursa hidrocefalia asociada a malformacion de
A.Chiari. El coeficiente intelectual (Cl) de los pacientes
oscila entre fronterizo y normal promedio. Evidencian
déficits como: trastornos visoespaciales, grafomoto-
res, atencionales, memoristicos, dificultades en arit-
meética y en la comprension de textos. La insercion al
sistema educativo en escuelas de educacién comun
es compleja debido a las caracteristicas de la patolo-
gia organica de base. Las causas: barreras arquitecto-
nicas, limitaciones fisicas, realizacion del autocatete-
rismo, DVP, etc. generando ingresos tardios, repiten-
cias, o ingreso a escolaridad especial sin que presen-
ten déficit cognitivo, omitiendo posibles estrategias
de abordaje aulico o andamiajes que favorezcan una
calidad educativa acorde a sus necesidades.

MATERIALES y METODOS: 54 pacientes de 8 afios
0 meses a 12 anos 11meses provenientes del Con-
sultorio Interdisciplinario de MMC del Htal Garrahan.
Instrumentos administrados: Stanford Binet IV, Prolec
— Prolec-Se, Wrat3, TMT Ay B, d2 y Stroop.

Objetivo: Describir el acceso al sistema educativo y

el rendimiento escolar en pacientes con patologia de
MMC.

RESULTADOS: El 20% (11 pacientes) cuentan con
Plan de integracion escolar; el 20% (11 nifos) asisten
a escuelas de educacioén especial, el 60 % (32 pacien-
tes) estdn en escuela comun pero sin adecuaciones
escolares. Dentro de este grupo hay nifos con so-
breedad, ya sea por repitencias (18.5 %), o por acce-
der tardiamente al sistema educativo. El 27.8% han
contado en algin momento de su desarrollo con apo-
yo terapéutico.

CONCLUSIONES: Los ninos con MMC presentan
déficits neurocognitivos en distintas areas requirien-
do el apoyo tanto de los sistemas de salud como de
educacion. Se evidencian: Dificultades en la accesibi-
lidad de abordajes terapéuticos tempranos y disposi-
tivos escolares en tiempo y forma. Todos requieren
de tratamientos y seguimientos psicopedagogicos
que favorezcan una adecuada insercion escolar y un
mejoramiento en su calidad de vida. Gran parte de
esta poblacion cuenta con certificado de discapaci-
dad, pero el mismo no refleja la verdadera discapaci-
dad que el paciente presenta.
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CARACTERISTICAS DE LA POBLACION DE UN NUEVO PROGRAMA DE ATENCION
HOSPITALARIA PARA NINOS CON NECESIDADES ESPECIALES DE ATENCION EN

SALUD DE ALTA INTENSIDAD, CENTRADO EN LA FAMILIAY

FUERA DE LAS UNIDADES DE CUIDADOS INTENSIVOS

Urrestarazu P."; Grosman A.%; Regueiro G.2
SERVICIO DE PEDIATRIA, HOSPITAL ESPANOL DE
BUENOS AIRES' 23

paula.urresta@gmail.com

INTRODUCCION: Los nifos con necesidades espe-
ciales de atencién en salud de alta intensidad (NEAS-
Al) constituyen un grupo heterogéneo de pacientes
con distintos requerimientos y gran consumo de re-
cursos sanitarios, representando un desafio en cuan-
to a la coordinacion de su cuidado. Si bien existe evi-
dencia acerca de los beneficios de su asistencia coor-
dinada en el hogar, la transicion a la comunidad de
los pacientes con NEAS- Al es dificultosa, generando
cuando fracasa, estadias prolongadas en unidades de
cuidados intensivos. Reconociendo este problema, se
implementdé un nuevo programa de atencidén hospi-
talaria destinado a cubrir las necesidades y mejorar
la atencion de los nifnos con NEAS-AI y sus familias,
brindando atencidén coordinada para reducir la utili-
zacion excesiva de recursos sanitarios y facilitar su
transicion e integracion a la sociedad.

OBJETIVOS: 1. Conocer las caracteristicas de la po-
blacién del Programa de Cuidados Prolongados Pe-
diatricos (PCPP) durante sus cinco anos de funciona-
miento. 2. Evaluar la implementacion del PCPP.
Poblacion y métodos. Criterios de Inclusion: se es-

tudiaron todos los pacientes ingresados entre el
01/06/07 y el 01/06/12. Se analizaron medidas de fre-
cuencia, tendencia central y dispersion.

Resultados: Se registraron 55 ingresos. La mediana
de edad fue de 21 meses. La distribucién por sexo fue
58.2% masculino y 41.8% femenino. El 38.1% ingre-
s6 por derivacion y el 74.6% habitaba lejos del centro
de atencion. El 43.6% de los diagndsticos correspon-
dié a paralisis cerebral, seguido por el 29.1% corres-
pondiente a malformaciones congénitas. El 61.8% se
encontraba en asistencia respiratoria mecanica pro-
longada y el 81.8% estaba traqueostomizado al ingre-
so. El 65.5% presentaba necesidades basicas insatis-
fechas. El tiempo promedio de permanencia fue de
201.6 dias. Egreso el 56.4% de los pacientes bajo la
modalidad de internacién domiciliaria y la tasa bruta
de mortalidad fue del 14.5%.

Conclusiones: 1) La mayoria de los pacientes habita-
ba lejos del centro. 2) Los diagndsticos mas frecuentes
fueron la paralisis cerebral y las malformaciones con-
génitas. 3) La traqueostomia y la asistencia respiratoria
mecanica prolongada fueron las principales causas de
complejidad. 4) La principal limitante para la externa-
cion fue la situacion socio econémica familiar.
Palabras clave: Nifios con necesidades especiales de
atencion sanitaria de alta intensidad (NEAS- Al), cui-
dado coordinado.
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ATENCION TEMPRANA

Rey M.; Criséstomo C.%; Lopez P.3; Cavallero P4
HOSPITAL GARRAHAN' 234
mariasilvinareyat@gmail.com

INTRODUCCION: El presente trabajo pretende mos-
trar la importancia de las intervenciones tempranas
a través de la atencion temprana en periodos criticos
con una mirada preventiva e integral frente al déficit
y el entorno. Tomando el concepto de atencion tem-
prana como una disciplina que aborda los problemas
del desarrollo infantil, siendo una practica pedagdgi-
ca, en referencia al hecho educativo y la familia como
matriz. Y terapéutica, ya que sostiene y acompana la
filiacion.

OBJETIVOS: Presentar la intervencion particular de
la disciplina Atencion Temprana con familias en situa-
cion de hospitalizacion

POBLACION: Bebés/ninos pequenos y sus familias
derivados de los servicios de internacion, alto riesgo
y otros, provenientes de CABA, del interior de Argen-
tina y de paises limitrofes.

MATERIAL: Recursos humanos: profesionales: —
Equipo de atencién temprana de la Escuela Hospita-
laria. Recursos materiales: espacio fisico, materiales
ludicos acordes a cada etapa evolutiva, material de
consulta.

METODOS: Atencion individual y grupal para socia-
lizacion para articular el pasaje con la educacion de
nivel inicial. Entrevista de admision. Evaluacién diag-
néstica. Planteo de objetivos y seleccion individuali-
zada del abordaje. Seguimiento y orientacion.
Proyectos con modalidad taller para bebés y sus
padres: Juegos de crianza y Los bebés y los libros.
Taller para padres de bebés internados en terapia de
Neonatologia. Conformacién de un equipo para la re-
flexion y supervision de las practicas
RESULTADOS: A partir de las intervenciones tem-
pranas y oportunas se pudieron ver cambios signifi-
cativos en el vinculo del bebé con el entorno, en la
construccion de las funciones parentales en los pro-
cesos de filiacion, en el desarrollo como proceso di-
namico.

CONCLUSIONES: La atenciéon temprana en un am-
biente de hospitalizacion incluye una mirada diferen-
te y complementaria de la interdisciplinariedad que
requiere un nifo en estas situaciones criticas.
RECOMENDACIONES: Conocer el alcance de la
atencion temprana permite contar con esta disciplina
para disminuir las consecuencias de la enfermedad
en etapas tempranas del desarrollo.

74 + 22 CONGRESO ARGENTINO DE DISCAPACIDAD EN PEDIATRIA



90 - RPD
IMPORTANCIA ACTUAL DE LA FASE PREVENTIVA DE PATOLOGIAS CRONICAS
Y ACCIDENTOLOGIA EN LA INFANCIA PARA EVITAR LA DISCAPACIDAD
TRANSITORIA Y/O PERMANENTE.

Guardo L."; Palavecino R.%; Abdala De D.3; Dr. Barthe
M.%; Francini M.®

ONG RENACER'® ONG ACELA SGO0.%2; ASOC.
NINOS AUTISTAS? ; SAP SGO DEL ESTERO*
asociacionpediatriasgo@hotmail.com

INTRODUCCION: La Prevencién como estrategia
indispensable para disminuir la Discapacidad Tran-
sitoria y/o Permanente. Se ha observado a través de
las estadisticas que las Patologias crénicas y muchos
de los accidentes son evitables a través de la preven-
cién: Senalamos que la Prevencién del modo como
se viene realizando quizas es insuficiente para lograr
disminuir lo que describen dichas estadisticas. Ob-
servamos también que otras instituciones importan-
tes para la socializacion de los cuidados y prevencion
como ser la escuela, no tiene incorporado de manera
amplia programas de salud. Como Liga Solidaria (LI-
SOSAN) nuestro trabajo en relacion a la Prevencion
fue la elaboracién de un Manual Guia, muestras pu-
blicas en las Plazas y Organismos Publicos (Minist.
Salud) a través de la folleteria, conexiones con ins-
tituciones, obras sociales para solicitar servicios ar-
ticulados de atencién, de tratamiento y derivacion
de pacientes, acercamiento a las familias focos para
prevenir y acompanar segun el problema. Las distin-
tas ONGs que integran la Liga se caracterizan por la
voluntad de servicio y solidaridad entre ellas y con el

préjimo. Para la atencion de la Liga a la sociedad en
general, el Ministerio de Salud ha habilitado una ofi-
cina de recepcion y atencion de demandas. Aun asi,
el trabajo es insuficiente ya que las patologias com-
plejas y/o los accidentes con necesidad de derivacion
a centros de salud mas especializados atin no ha sido
posible. Observamos un gran numero de Discapaci-
dad (tanto para las derivadas de las Patologias Cro-
nicas como para los accidentes), podrian haber sido
evitados a través de la Prevencion.

OBJETIVOS: Fortalecer la Fase Preventiva para evi-
tar Discapacidad Transitoria y Permanente tanto para
las derivadas de Patologias Cronicas como de Acci-
dentes en la Infancia.

METODOLOGIA: Se cree oportuna utilizar la investi-
gacién accion como método de trabajo, mas el uso de
estadisticas como modo de evaluar.

RESULTADO: Se pretende a través de la Prevencion
en articulacion con organismos competentes (Minis-
terio de Salud, Educacién, Obras Soc., etc.) disminuir
la Discapacidad.

CONCLUSION: Aunque falta disminuir las cifras de
discapacidad, la prevencion lograda con la informa-
cién difundida en los medios de comunicacion a per-
mitido por ejemplo que los nifos celiacos cumplan
con su dieta especifica, o que en el ambito escolar se
cuide la disciplina y se intensifique el control en los
recreos para evitar accidentes.
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REFLEXIONES ACERCA DE LA INTERVENCION TERAP'EUTICA EN EL AGUA EN
LA ATENCION DEL NINO CON TRASTORNO NEUROLOGICO EN UN SERVICIO
DE SALUD PUBLICO

Cledon S.’

HOSPITAL DE REHABILITACION DR. JOSE MARIA
JORGE'

<cledonflorencia@hotmail.com>

La ponencia comparte notas preliminares para un
analisis de los beneficios que el medio acuatico ofre-
ce para el tratamiento del infante con trastorno neuro-
légico. Se analizan tres casos clinicos tomando como
referencia el proceso terapéutico de hidroterapia en
pediatria desde el servicio de Terapia Ocupacional en
un servicio de salud publico.

Como se sabe, las afecciones neuroldgicas interfieren
con el control y la organizacién del movimiento y pro-
ducen alteraciones y retardo de las habilidades sen-
sitivas. Asi, el desempeno en las actividades basicas
de la vida diaria, las actividades escolares o las acti-
vidades recreativas se encuentra afectado de modos
diversos y complejos.

La Hidroterapia es la utilizacién del agua como agente
terapéutico. El agua es un elemento fisico que por sus
propiedades constituye un medio eficaz para desa-
rrollar la intervencion terapéutica. El medio acuatico
resulta un elemento favorable para estimular nuevos
patrones de movimiento, potenciar las capacidades
fisicas en funcién del desarrollo y ayudar en el pro-
ceso que conforma toda su evolucién. De esta forma,

la intervencion va a centrarse en alcanzar la mejora
del bienestar y la calidad de vida, basandonos en la
relacion entre el infante, su actividad y sus entornos.
La realizaciéon del tratamiento en el agua implica te-
ner nociones sobre las propiedades fisicas del agua
y los fundamentos fisioldgicos que se producen en
el cuerpo. Los efectos y el éxito del tratamiento no
residen en el agua por si misma; sino en el uso de
esas propiedades y en la planificacion de un progra-
ma terapéutico con el planteo de objetivos realistas,
adecuados y significativos para el nifo y su familia.
Teniendo en cuenta las caracteristicas del medio
acuatico y sus multiples aplicaciones, se buscan los
métodos mas adecuados en funcion del paciente, los
objetivos del tratamiento y el material con el que se
cuente. Por tal motivo resulta interesante la sinergia
de practicas, combinando el trabajo en el medio acua-
tico con la terapéutica tradicional.

Los resultados del presente estudio constituyen no-
tas preliminares que permiten tener un acercamiento
positivo hacia los beneficios que la intervencion tera-
péutica en el agua ofrece al tratamiento integral del
nino con trastorno neuroldgico, entre ellos permite
facilitar y reforzar el desarrollo del nifo, estimulando
todas las esferas biopsicosociales y ofrecer experien-
cias terapéuticas en un ambiente agradable.
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TRATAMIENTO NUTRICIONAL EN PACIENTES CON PARALISIS CEREBRAL

Hernandez J."; Sbarbati G.?; Prozzi M.3; Garrido V.%;
Barcellandi P.5; Fernandez A.%

CENTROS DE DIA DE LA CIUDAD LA PLATA' ; HOSPI-
TAL DE NINOS SOR MARIA LUDOVICA23 456
julietaher77@hotmail.com

OBJETIVOS: Analizar la modalidad de tratamiento
Nutricional implementada en pacientes ambulatorios
con diagndstico de paralisis cerebral (PC).
INTRODUCCION: Los pacientes con PC presentan
gran incidencia de problemas alimentarios, lo cual
constituye un riesgo de desnutricién. La disfuncion
oral motora puede ser grave y determinar la necesi-
dad de (SNE) en algunos casos.

MATERIAL Y METODO: Estudio descriptivo, retros-
pectivo de datos obtenidos de historias clinicas de
pacientes con PC asistidos en el consultorio de Nu-
tricion, desde el afio 2007 al 2011. Se aplico algoritmo
de diagnostico y tratamiento; las variables utilizadas
fueron el estudio deglutorio por Videofluoroscopia
y el estado nutricional a través de la evaluacion de
peso/talla por tablas de Krick (normonutrido P/T 10-
90) Se analizd Indicacion de SNE, via de acceso, evo-
lucion del estado Nutricional.

RESULTADOS: 112 pacientes con PC, etiologia: pa-
tologia perinatal 54 (48.5%); malformaciones congé-
nitas y sindromes genéticos 36 (32%); infecciones
congénitas 6 (5.5%) y secundaria a traumatismo o

infeccion 16 (14%). Se constituyeron dos grupos: G1
con test de deglucion patolégico, con riesgo de aspi-
racion y G2 con test de deglucion compensado.G1: n:
39 (35%) recibieron SNE, 15 (38.5%) desnutridos, 24
(61,5%) normonutridos. En 23 pacientes se continud
trabajando en la rehabilitacion de la via oral. El 60%
de los pacientes desnutridos mejoro su percentilos de
P/T al momento de la ultima evaluacion, 4 pacientes
suspendieron el soporte, 1 por rehabilitacion via oral
y 3 por decision familiar. La via de acceso del SNE
19 gastrostomias, 7 con técnica antirreflujo (Nissen)
y 13 por sonda Nasogastrica (SNG).G2: n: 73(65%):
20 (27.3%) recibieron SNE por ingesta insuficiente y
desnutricién o riesgo. La via de acceso del SNE fue
gastrostomia en 8, 2 con Nissen, 12 por SNG.De los
pacientes desnutridos el 50% presento mejoria de
su estado nutricional.4 suspendieron el SNE, 2 por
decision familiar y 2 por recuperacién nutricional.
53 (72.6%) se alimentaron exclusivamente por via
oral, 49 eran normonutridos y 4 tenian sobrepeso.
CONCLUSION: La evaluacion y el tratamiento nutri-
cional son componentes importantes de la atencién
de los pacientes con PC, ya que permiten identificar a
los pacientes desnutridos o en riesgo e implementar
SNE en los que sea necesario. La utilizacion del SNE
mejoro el estado nutricional. Sugerimos la rehabilita-
cién de la via oral durante el SN.
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PREVENCION DE DISCAPACIDADES EN BEBES CON ALTERACIONES SEVERAS
DEL DESARROLLO

Rodriguez De Paliza M."; Gomez Rubin M.2; Juarez
G.3; Werenitzky L.4

HOSPITAL DE NINOS' 234

materoli@gmail.com

INTRODUCCION: La rehabilitaciéon de las enferme-
dades discapacitantes necesita de la intervencion de
multiples profesionales e insume elevados recursos
econdmicos. Una vez instalada la patologia, los re-
sultados son muy limitados por lo que fue necesario
buscar un tratamiento que impidiera la instalacion de
la patologia discapacitante, y que fuera facil de reali-
zar para la familia.

OBJETIVOS:

-Prevenir discapacidades en nifos de alto riesgo.

- Encontrar un tratamiento que pudiese ser realizado
por la familia.

MATERIAL Y METODO: El Servicio de Atencion
Temprana atiende nifos con diferentes patologias
que determinan alteraciones severas del desarrollo.
Se clasifican de acuerdo a un score que permite reali-
zar un prondstico. Son tratados mediante un método
de activacion del desarrollo normal, el que es realiza-
do por dos medicas pediatras, una enfermera univer-
sitaria, una kinesidloga, y ensenado a los familiares
que se encargan del cuidado del nifo.

RESULTADOS: El aumento de los nifios con enfer-
medades discapacitantes y la falta de recursos huma-
nos y materiales para rehabilitarlos, nos obligé a bus-
car soluciones alternativas. Introduciendo el diagnds-
tico precoz y el tratamiento oportuno y adecuado en
la préctica pediatrica. Han sido derivados desde 1997
hasta la actualidad, mas de 3.000 nifios con severas
alteraciones del desarrollo. Los resultados del trata-
miento dependen de la precocidad del diagndstico, la
severidad de la patologia, la conexién del nifo y el
compromiso de los padres.

CONCLUSIONES: Es posible - en ninos con diferen-
tes patologias que alteran severamente el desarrollo
- prevenir discapacidades mediante un método de
tratamiento de activacion del desarrollo normal que
puede ser realizado por la familia.
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EVALUACION DE UN SCORE COMO PRONOSTICO DE EVOLUCION EN NINOS
DE ALTO RIESGO CON ALTERACIONES SEVERAS DEL DESARROLLO

Rodriguez De Paliza M."; Gomez Rubin M.%; Juarez
G.3; Werenitzky L.*

HOSPITAL DE NINOS" 234

materoli@gmail.com

INTRODUCCION: Los avances de la medicina per-
miten la sobrevida de un numero creciente de ninos
con enfermedades crénicas y discapacitantes.

Las discapacidades del desarrollo abarcan un amplio
espectro de patologias que tienen en comun la dificul-
tad 6 imposibilidad de adquirir las capacidades pro-
pias de la persona humana: bipedestacion y marcha,
prension y manipulacion, comunicacion y lenguaje,
socializacion e independencia. Las discapacidades se
incrementan debido a los diagndsticos tardios.

El Servicio de Atencion Temprana del Desarrollo (SAT)
se encarga de controlar que los nifos de alto riesgo
(prematuros, hipoxiados, hiperbilirrubinemicos, etc.),
adquieran las mencionadas capacidades en el tiempo
y la forma adecuados.

Trabajar en un medio socioecondmico muy bajo, y
con escasos recursos materiales, profesionales y tec-
nolégicos nos llevo a investigar y experimentar diver-
sos métodos de diagndsticos clinicos.

Después de 15 ahos de trabajo, hemos adoptado un
método de diagndstico que nos permite anticipar la
evolucion y el prondstico del nifo.

OBJETIVOS: Demostrar la utilidad del método como
prondstico.

POBLACION: Todos los nifios de alto riesgo deriva-
dos al SAT por alteraciones del desarrollo.
MATERIAL Y METODOS:

Los ninos que ingresan al SAT son evaluados median-
te un método que toma en cuenta cuatro pardmetros:
edad, comunicacion, compromiso de los padres y se-
veridad de la alteracion

Para evaluar las alteraciones de la coordinacion cen-
tral se usa el método Vojta

Pronostico de acuerdo a evaluacion

4 a7 Bueno. 8 a 11 Regular. 12 6 mas: Malo. Patologia
instalada: Muy Malo:
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CONSULTORIO DE SEGUIMIENTO DE NINOS Y ADOLESCENTES CON
AFECCIONES CRONICAS CORTO

Seminario Gomez B."; Imaz. M.%; Ragone M.3; Calvo S.*
MUNICIPALIDAD DE CONCORDIA"™ 234
blas_hdem@yahoo.com.ar

OBJETIVOS: 1.Crear el Consultorio de Seguimiento
de Nifnos y Adolescentes de Alto Riesgo y con Capa-
cidades Diferentes.

2.Fomentar el trabajo interdisciplinario.
INTRODUCCION: Se considera paciente de Alto
Riesgo a aquel nino que presenta riesgo aumenta-
do de discapacidad de diversa indole. Estos pacientes
habitualmente presentan algun factor que generé su
discapacidad, o el riesgo de padecerla. Los pacientes
incluidos son nifos y adolescentes que requieren en
su totalidad de un manejo interdisciplinario (en la ins-
titucién) o transdisciplinario (coordinado con Centros
de Mayor Complejidad). Siendo la mejor estrategia el
trabajo en equipo y con la conformacion de redes de
seguimiento.

MATERIAL Y METODOS: se incluyen: A. Pacientes
actualmente tratados en la institucion (PROMAR: Cen-
tro de Rehabilitacion Municipal) hasta los 14 afos de
edad. B. Pacientes derivados desde los Centros de
Salud Municipales para evaluar el requerimiento de
estimulaciéon temprana y/o rehabilitacion. C. Deriva-
dos desde el H.D.C.Masvernat a los cuales se les indi-
co intervencion por equipo interdisciplinario.

Los ninos y adolescentes de Alto Riesgo serian: (In-

clusion por patologias): Todas las condiciones men-
cionadas que puedan generar el Diagndstico de PCI
en todas sus modalidades.P.Braquial.P.facial.Sindro-
mes Neurolégicos.Patologia Neuroldgica secundaria.
TGD.Sindromes genéticos.Defectos del Tubo Neural.
Malf. congénitas multiples.Trast. de los 6rganos de
los sentidos.Miopatias y otros Trast. Metabolicos.Re-
traso Mental.Patologia traumatoldgica.Patologia Reu-
matolégica.Trastornos mixtos.

RESULTADOS: Total de pacientes incluidos: 104 (de
Octubre de 2010 hasta Abril de 2012) siendo la patolo-
gia mas frecuente: PCl: 48 pacientes (46,15%); Retraso
Mental: 16 (15,38%); Sindrome de Down: 11 pacientes
(10,57%); RNPT (Prematuros): 7 (6,7%); Epilepsia: 5
(4,8%); TGD: 5 (4,8%), Otras causas: 12 (11,5%.)
CONCLUSIONES: La implementacién de este con-
sultorio permite centralizar la atencién con turnos
programados de los pacientes incluidos. Esto a su
vez permite asegurar el seguimiento, con solicitud de
examenes complementarios e interconsultas acordes
a su afeccion de base. Favorece el trabajo interdisci-
plinario con los equipos de PROMAR. Permitird mejo-
rar la calidad de vida y disminuir la morbimortalidad
de los ninos incluidos.
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SEGUIMIENTO DE PACIENTE PCI EN CONCORDIA (COSEMU)

Seminario Gomez B."; Imaz M.%2; Ragone M.3; Calvo S.*
MUNICIPALIDAD DE CONCORDIA" 23 4
blas hdem@yahoo.com.ar

OBJETIVOS: Establecer normas de seguimiento del
nino y adolescente con PCI, detectar y abordar la pro-
blematica asociada (co-morbilidad). Fomentar el tra-
bajo interdisciplinario

INTRODUCCION: Una vez organizado el Consulto-
rio de Seguimiento de la Municipalidad de Concor-
dia se establecen normas de seguimiento del pacien-
te con diagnostico de PCI. Esto permite verificar la
problematica asociada. A partir del diagnostico de
situacion individual se establecen conductas terapéu-
ticas adaptadas al problema. Para lograr mejorar las
condiciones de los nifos y adolescentes incluidos
se requiere del trabajo interdisciplinario del personal
a cargo. (Centro PROMAR: Centro de Rehabilitacion
Municipal)

MATERIAL Y METODOS: Se otorgan turnos pro-
gramados, Se solicitan estudios correspondientes. De
Octubre de 2010 a Abril de 2012.Se verifica tipo de PClI
(clasificacion) y afecciones asociadas.
RESULTADOS: Total de pacientes incluidos: 48.
Tipo de PCl: Espastica: cuadriplejia: 19 (39,58 %), di-
plejia: 13 (27,08%) hemiplejia: 4 (8,33%), monoplejia:
1(2,08 %) Total: 37 (77,08%). Hipotonia: 8 (16,66 %).
Atéxica: 2 (4,16 %). Coreoatetosica: 1 (2,08 %).

Patologias asociadas mas frecuentes: Epilepsia: 15
(31.25%); BOR: 12 (25%); Retraso madurativo/retra-
so mental mental: 11 (22,91%), Vegetaciones Adenoi-
deas: 10 (20,83%), Desnutriciéon: 9 (18,75%), Escolio-
sis: 9 (18,75%) TGD: 6 (12,5%), Hipoacusia: 6 (12,5%).
CONCLUSIONES: el concentrar a los pacientes en
un consultorio de seguimiento ha permitido y per-
mitird no solo establecer un diagnostico preciso de
la afeccion en si y de su situacién real. 27 pacientes
no reconocian la palabra PClI o ECNE, referian retra-
so madurativo. La mayoria no tenian el diagnostico
especifico del tipo de PCl y sobre todo las afecciones
asociadas no estaban diagnosticadas o tratadas (luxa-
cion de cadera). La normatizacion de la intervencion
debe ser adaptada a cada caso existiendo tantos cua-
dros como ninos y adolescentes con PCl hay.
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SINDROME DE DOWN, DETECCION DE PATOLOGIAS ASOCIADAS

Seminario Gomez B."; Imaz M.?; Ragone M.3; Calvo S.*
MUNICIPALIDAD DE CONCORDIA™ 234
blas hdem@yahoo.com.ar

OBJETIVOS: Normatizar el seguimiento de los pa-
cientes con Sindrome de Down, derivados para su
seguimiento. Fomentar el abordaje interdisciplinario
segun la problematica individual identificando pato-
logias asociadas.

INTRODUCCION: El correcto seguimiento del nifio
con sindrome de DOWN implica realizar en tiempo y
forma los exdmenes complementarios para detectar
aquellas patologias que son conocidas como asocia-
das al sindrome (que pueden presentarse o no, sin
una légica). Implementar normas de seguimiento y el
trabajo en equipo permitirad al detectar las patologias
asociadas mejorar la calidad de vida, adaptando segun
cada caso la estrategia de abordaje interdisciplinario.
MATERIAL Y METODOS: Trabajo prospectivo. Se in-
cluyen los pacientes mayores de 2 ainos a los cuales se
les solicito: laboratorio, Rx de columna cervical, scree-
ning de enfermedad celiaca, evaluacion cardioldgica,
evaluacion auditiva, screening de hipotiroidismo.
RESULTADOS: Periodo Octubre de 2010 a Abril de
2012. Pacientes evaluados 11. 5 sexo masculino. 6
de sexo femenino. Los varones: 2 presentaron crip-

torquidia. Los b presentan vegetaciones adenoideas,
lo que se verifica en 3 ninas. Del total: 7 presentaron
cardiopatia congénita compleja. Miopia: 2. Enferme-
dad celiaca: 2 confirmados y 2 por confirmar. Hipoti-
roidismo: 1. Hipoacusia severa: 1. Luxacion atloideo
axoidea: 1. Pancreas anular: 1

Es frecuente la presencia de caries: 8 pac., BOR: 8 pac.
2 pacientes presentan aun sospecha de enfermedad
celiaca (‘por la dificultad de realizar estudios)
CONCLUSIONES: Previo al inicio del programa solo
5 pacientes estaban adecuadamente estudiados. A la
fecha la totalidad de los pacientes fueron evaluados
en forma integral, con una sola desercién. Se favo-
recio el trabajo en equipo con abordaje individuali-
zado segun las patologias asociadas. La mayor difi-
cultad es el screening para enfermedad celiaca, no
contamos con la posibilidad de realizar Biopsia. Esto
permitira disminuir la morbimortalidad mejorando la
calidad de vida. Como tarea a corto plazo, se busca
establecer un nexo con las instituciones que incluyen
a los ninos y adolescentes tanto en el aspecto educa-
tivo como recreativo.
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