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Aproximadamente 1 a 2% de los nifios padecen enfermedades
que afectan su vida diaria. EI impacto de la enfermedad en la
infancia incluye el efecto directo de la enfermedad como las
limitaciones en el desarrollo fisico y en la posibilidad de llevar
a cabo las actividades habituales y esperadas. Incluye las
respuestas emocionales y conductuales hacia la enfermedad.
Pueden afectar la calidad de vida en un nifio en relacién a
su salud como resultado directo de la enfermedad o como
consecuencia del cambio en el estado de funcionamiento
psicosocial.

La condicion de discapacidad causa multiples cambios en la
vida de una persona, poniendo en juego distintos mecanismos
que le permiten adaptarse a la nueva situacion y aprender a
vivir con restricciones importantes que requieren un esfuerzo
para realizar una vida normal.

La distrofia muscular de Duchenne (DM) es una
alteracion genética asociada al cromosoma X, ocurre en
aproximadamente 1 en 3500 varones nacidos vivos (Anderson,
2002).Las mutaciones en el gen de la distrofina producirian
una ausencia de distrofina o una proteina disfuncional
generando un compromiso la integridad estructural del
esqueleto y de las células musculares cardiacas. La Dm se
caracteriza por una debilidad progresiva y subsecuente fatiga,
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dificultades respiratorias.
La edad tipica de diagnostico de la enfermedad de Duchenne
es entre 2 a 7 afios (Emery & Muntoni, 2003), y la mayoria
utiliza silla de ruedas a los 12 afios. Durante la adolescencia
la ventilacion es necesaria y eventualmente se vuelven
dependientes de sus cuidadores para su cuidado basico.
La muerte ocurre a los 20 afios, mas cominmente causado
por complicaciones respiratorias y cardiacas (Emery &
Muntoni, 2003). Las investigaciones de DM se han focalizado
primariamente en la degeneracion muscular y su tratamiento.
La DM es una enfermedad compleja y requiere un estudio
de factores adicionales para un entendimiento global de
la patologia y sus implicaciones en el cuidado paterno. Por
ejemplo, existiria evidencia que indica que la ausencia de
distrofina produciria una alteracion en la arquitectura del
Sistema Nervioso Central (Anderson et al., 2002).
Enlapresentacion se explicaran las repercusiones emocionales
del paciente y su familia en las distintas etapas del curso de la
Enfermedad de Duchenne (momento del diagnostico, cambios
en el cuerpo, perdida de la marcha, uso de sillas de ruedas,
traqueostomia, perdida de uso de los miembros superiores).
Asimismo se explicaran las alteraciones psiquiatricas que se
presentan en esta Enfermedad.

ESCUELA DOMICILIARIA. INCLUYENDO LA POSIBILIDAD DE APRENDER

Mancini G."; Medina V.2
ESCUELA DE EDUCACION ESPECIAL DOMICILIARIA' 2
mancini.gabriela@yahoo.com.ar

Preguntar por lo educable y la posibilidad de aprender también
es interrogarnos por la funcién del maestro de educacion
especial y el aprender como funcién subjetivante.

La Escuela de Educacion Especial Domiciliaria, fue
creada para dar respuesta educativa a aquellos nifios que
por diferentes causas (patoldgicas: organicas, genéticas,
neuroldgicas, respiratorias, emocionales y/o riesgo social)
no podian realizar su recorrido escolar en instituciones
educativas, desde hace un tiempo enfrenta, ademas de esta
funcion, nuevas demandas como respuesta a posturas mas
inclusivas, tales como, la necesidad de inclusion en todos los
niveles educativos, poniendo la funcion pedagdgica como eje
central de todas las acciones, junto a la necesidad de crear
nuevas instancias de socializacion con miras a un desarrollo
integral de la personay a contribuir a una mayor justicia social.
En el ejercicio de la practica docente en domicilio se observan
en muchos casos, dificultades que implican un impedimento
para la apropiacion y acercamiento a bienes culturales fuera
de su ambito domiciliario o bien dada su problematica es
dificil su insercion institucional: el aspecto motor se encuentra
seriamente afectado, alumnos con distrofia muscular, alumnos
con paralisis cerebral, alumnos cuyos problemas respiratorios
comprometen seriamente su calidad de vida.
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Viejas preguntas, pero nuevas, frente a la complejidad de
cada alumno, de cada familia, de cada domicilio.

No es lo mismo pensar la escuela domiciliaria como una
modalidad de trayectoria educativa posible que como
Unicamente el acompafiamiento a un nifio enfermo.
Paradojal situacion: crear una escena escolar donde no hay
una escuela.

La diferencia entre nifios educables y no educables responde
a una construccion social. Todos los nifios pueden aprender,
todos son educables, son las instituciones y las sociedades
en su conjunto las que tienen que encontrar las modalidades.
¢COmo construimos esas modalidades?

¢C0mo acercar a estos nifios a un mundo de significaciones y
de relaciones significativas con los otros?

¢COmo ayudarlos a comunicarse, a invocar su atencion e
interés por un mundo que impresiona lejano a ellos, inmersos
en un universo casi de puro organismo?

Este trabajo propone reflexionar sobre la  atencion escolar
en domicilio, dado que la misma nos cuestiona mas que en
otras instancias en nuestros ideales de la “normalidad”, “lo
especial”, y principalmente en las concepciones tedricas que
anidan en nuestra formacion.
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Introduccion

Esta es una experiencia de trabajo, desarrollada en un Centro
de Salud dependiente 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, cuya poblacion tiene altos
niveles de NBI.

Objetivos:

Crear un dispositivo de atencion interdisciplinaria a nifios con
discapacidad y sus familias dentro del consultorio de Pediatria
con el fin de realizar orientacion, seguimiento y acceso a
la rehabilitacion dentro de la consulta junto con el equipo
terapéutico (Fonoaudiologia y Terapia Ocupacional)
Poblacion:

Nifios de un mes hasta 15 afios atendidos conjuntamente con
Fonoaudiologia y Terapia Ocupacional dentro del marco del
Programa de Discapacidad; con un total de 194 pacientes y
2330 consultas.
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Material y Métodos:

Estudio analitico no experimental longitudinal prospectivo.
Las técnicas utilizadas son entrevistas semiestructuradas
interdisciplinarias de admision y seguimiento, Historias
clinicas y tratamiento de los pacientes.

Atencion conjunta (Pediatria, Fonoaudiologia y Terapia
Ocupacional): Control pediatrico y seguimiento terapéutico.
Orientacion de la modalidad educativa y Cobertura Social.
Viabilizar la iniciacion de un plan terapéutico. Derivaciones
protegidas. Dar conocimiento de Espacios Grupales de
Inclusion.

Conclusiones:

Se ha logrado crear un espacio con una mejor calidad de
atencion y contencién a los nifios. Pudiendo priorizar la
singularidad de cada historia, con una mirada conjunta y asi
obtener un dispositivo concreto para la iniciacion del camino
a recorrer en la potencialidad de cada nifio con discapacidad
y sus familias.

APLICACION DE LA CIF-IA EN UN CENTRO EDUCATIVO TERAPEUTICO
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La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud, Version para la Infancia
y Adolescencia (CIF-IA) publicada en 2007 por la OMS,
surge de la implementacion y aplicacion de la CIF (2001).
Permite registrar las caracteristicas del desarrollo infantil
y las influencias de su entorno. Incorpora 231 categorias
nuevas. Proporciona un marco conceptual desde una mirada
biopsicosocial y utiliza lenguaje universal para realizar una
evaluacion integral del perfil de funcionamiento de nifi@s y
adolescentes, pudiendo ser utilizada por diversas disciplinas.
El funcionamiento del nifio no puede ser visto de manera
aislada, es un proceso dinamico, que depende de la continua
interaccion con la familia u otros cuidadores. La Resolucion
1328/2006 del Ministerio de Salud de la Nacion define Centro
Educativo Terapéutico (CET): “aquel que tiene por objetivo la
incorporacion de conocimientos y aprendizajes de caracter
educativo a través de enfoques, metodologias y técnicas de
caracter terapéutico. Dirigido a personas con discapacidad
que presenten restricciones importantes en la capacidad de
autovalimiento, (...) relacion interpersonal, comunicacion,
cognicion y aprendizaje”. Objetivos: Aplicar la CIF-IA para la
evaluacion integral de nin@s y adolescentes que concurren
a un CET. Conocer las caracteristicas socio-econémicas
y demogréficas de la poblacién. Poblacién: 46 nif@s y
adolescentes, entre 4 y 18 afios.

Material y Método: Estudio descriptivo de corte transversal.
Se realizd a cada nii@ vy adolescente una evaluacion
interdisciplinaria. Se tomaron datos de la historia clinica
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y aportes de los profesionales del CET. Resultados: Sexo:
Masculino 74%, Femenino 26%. Relacion 2,8/1. Edad: <6
afos 4%, 6-11 afios 48%, 12-18 afios 48%. Alfabetizacion:
33% es no aplicable (<10 afios, en proceso de aprendizaje
y sin poder determinarse el nivel de alfabetizacion). Del 67%
restante que tienen 10 afios 0 mas: 77% analfabeto y 23%
analfabeto instrumental. Cobertura de Salud: 100% tiene obra
social 0 prepaga. Condiciones de salud: predominan Retraso
Mental y Trastornos Generalizados del Desarrollo. CIF-IA: en
el 100% de los casos se utilizaron categorias nuevas de la
CIF-IA. Funciones corporales: Promedio 2 categorias nuevas,
las mas utilizadas: funciones cognitivas basicas; funciones
relacionadas con la predisposicion y el funcionamiento
intrapersonal y funciones relacionadas con la adaptabilidad.
Actividad y participacion: Promedio 9 categorias nuevas en los
capitulos: Aprendizaje y aplicacion del conocimiento, Tareas y
demandas generales, Autocuidado, Interacciones y relaciones
interpersonales, Areas principales de la vida. Factores
Ambientales: 1 nueva categoria: servicio de educacion y
formacion especial. Conclusiones: La CIF-IA es util para la
descripcion del funcionamiento de nii@s y adolescentes
que concurren a un CET. Se utilizaron categorias nuevas en
el 100% de los casos, principalmente en el componente de
Actividad y Participacion. Al tener un lenguaje universal,
una mirada biopsicosocial y la posibilidad de ser empleada
por diferentes disciplinas, se sugiere su utilizacién para la
valoracion del funcionamiento de nii@s y adolescentes.
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“EL ROL DE LA ATENCION PRIMARIA DE LA SALUD EN LA DETECCION E INTERVENCION
TEMPRANA DE TRASTORNOS DEL DESARROLLO INFANTIL EN POBLACIONES DE RIESGO”.
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Los trastornos del desarrollo infantil son un grupo heterogéneo
de entidades que afectan la salud de los nifios en los primeros
afos de la vida.

Marco Tedrico

En las dltimas décadas, se ha consolidado la investigacion y
préactica en Infancia Temprana (0 a 3 afios) a nivel mundial
cuyas politicas han decantado en el disefio e implementacion de
diversos tipos de Programas de Intervencion Infantil Temprana
(IT), que a pesar de mostrar una amplia variabilidad entre si,
comparten el objetivo comun de apoyar el desarrollo social,
cognitivo, fisico y mental de infantes y nifios preescolares.
Descripcion del consultorio de desarrollo infantil

e intervencion temprana

El Consultorio de desarrollo infantil e intervencion temprana en
Atencion Primaria de la Salud se encuentra ubicado en el Centro
de Atencion Familiar y de Salud (CAFyS) Juana Manso, ubicado
en la localidad de Rincon de Milberg, del Municipio de Tigre,
Provincia de Buenos Aires.

El Consultorio fue creado en enero de 2014 como resultado de
la formacion de un equipo multidisciplinario en este nivel de
atencion. Recibe derivacion de los profesionales que trabajan en
el CAFyS Juana Manso asi como también de otras dependencias
del sistema municipal.

Poblacion accesible, Criterios de inclusion

Pacientes de 0 a 36 meses con riesgo biologico (prematurez, bajo
peso, antecedente de malformaciones o patologia del snc) y/o

ambiental (madre adolescente, NBI, periodo intergenésico corto)
El paciente es derivado al consultorio de desarrollo por medio de
resumen de historia clinica de profesional tratante. Al ingreso se
elabora historia clinica detallada, examen clinico, se administra
la Escala de Desarrollo Psicomotor (EEDP). De acuerdo a los
resultados, se elabora un diagndstico y se propone al cuidador del
nifio estrategias de intervencion temprana.

Si el paciente presenta patologias supuestas en el SNC, se procede
a elaborar un plan de diagndstico y tratamiento y derivacion a
segundo nivel de atencion( Instituto de Rehabilitacion Anselmo
Marini del Municipio de Vicente Lopez). El paciente es citado para
evaluacion clinica y del desarrollo madurativo peridicamente.
Resultados y evaluacion de la experiencia

Desde enero a diciembre de 2014 el consultorio de desarrolio
infantil atendi6 61 pacientes derivados segln criterios de
inclusion.

El consultorio constituye una experiencia tnica, dado que desde
el centro de salud se ofrece a la comunidad la posibilidad de
seguimiento y tratamiento en algunos casos, de problemas de
salud complejos, donde el riesgo bioldgico y el ambiental se
imbrican y son indisolubles.

La percepcion de las familias con respecto al consultorio es
favorable y sienten que los profesionales intervinientes estan
cerca de su casa y de su problematica, son mas accesibles y no

DESNUTRICION PRIMARIA: NO SOLO UNA PATOLOGIA MEDICA
Casas M."; Amilivia Y.%; Fernandez Cordero M.3; Luna C.% Burgos D.5; Oosterbaan Ff; Berridi R.”
HOSPITAL ZONAL ESPECIALIZADO DR NOEL H. SBARRA! 234567
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INTRODUCCION: La desnutricion primaria es una entidad
multicausal, no sdlo por la deficiencia de nutrientes sino por
contexto de carencia mdltiples: sociales, afectivas, econdmicas;
asociado a cuidados negligentes, por un entorno familiar muy
degradado.

MATERIALES Y METODO: Estudio descriptivo, retrospectivo de
un paciente externado del Hospital Dr Noel H. Sharra de La Plata.
Se obtuvieron datos de historia clinica de internaciones previas
y consultorio externo.

OBJETIVOS: Reconocer la desnutricion infantil que expresa
multiples carencias.

Indicar el tratamiento en funcion del cuadro que presenta el
paciente y evaluacion de los elementos familiares y de contexto.
DESARROLLO: Nifia de 5 afios de edad con Encefalopatia
Cronica No Evolutiva severa, discapacidad intelectual grave,
gastrostomizada y compromiso motor nivel V (GMFCS) que
requiere re internacion el 04/03/2013 con diagnostico de
distrofia primaria grave: Peso/Edad:-4.96DE, Talla/Edad:-
3.56DE, % adecuacion peso/talla 52%. Antecedentes
perinatoldgicos: prematurez extrema (30 S), peso al nacer 1200
gs, Apgar 8/9, madre adolescente.

Desde su nacimiento presento multiples internaciones, como
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tienen la necesidad de viajar para la atencion.
RPD 14

consecuencia de su patologia de base y la falta de referente
adulto que pudieran responsabilizarse de sus necesidades
(Imagen 1: curva P/E)

Estructura familiar: madre adolescente, padre privado de su
libertad, sin red socio-familiar acompafante.

A su ingreso se encuentra en regular estado general, con
desnutricion marasmatica aguda grave, severamente emaciada
y palida. Recibié tratamiento farmacoldgico y aporte caldrico
proteico con aumento progresivo, sin presentar Sindrome de
Realimentacion. (Imagen 2 re-ingreso)

Fue asistida por los servicios de Pediatria, Nutricion, Servicio
Social, Psicologia, Neurologia y Rehabilitacion. (Imagen 3:
egreso)

CONCLUSION: Un adecuado aporte de nutrientes es necesario
pero no suficiente para garantizar el crecimiento normal de un
nifio. Las causas que llevan al nifio a desnutrirse son multiples,
sin embargo el denominador comun son las carencias. En este
caso, una nifia con discapacidad mental y motora severas criada
en un medio no contenedor, con una madre sin las competencias
necesarias, producto final de marginalidad, pobreza, familia
extendida ausente y medio social desfavorecido.



COMPLEJO ESCLEROSIS TUBEROSA
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Introduccion: El complejo de esclerosis tuberosa (CET) es
un trastorno neurocutaneo. Generalmente incluye retraso
mental y se caracteriza por la formacion de tumores benignos,
localizados en diferentes 6rganos (cerebro, piel, corazon,
retina y rifion, entre otros).

Es una enfermedad genética que se caracteriza por la
heterogeneidad clinica El diagnostico definitivo se establece
cuando se constatan dos criterios mayores o uno mayor y dos
menores.

Objetivo: Describir el proceso diagndstico de CET en un
lactante con encefalopatia crénica no evolutiva.
Desarrollo/material y método: Estudio retrospectivo y
descriptivo desde el andlisis de una historia clinica de un
lactante internado en el Hospital Noel H. Sharra en 2014.
Nifia que ingresa a los 3 meses de edad con diagnostico
de encefalopatia crénica no evolutiva (ECNE). Antecedentes
perinatologicos: embarazo insuficientemente controlado. Parto
Vaginal, RNT /PAEG. Liquido amnidtico meconial, deprimida
neonatal severa Apgar 0/0/5. Sospecha de sepsis precoz,
neumonia aspirativa, convulsiones tonico-clonicas localizadas
en las primeras horas de vida. Requiri¢ 21 dias de asistencia
respiratoria mecanica, inotropicos y antibioticoterapia segtn
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protocolos. Al ingreso en el examen fisico presenta: hipertonia
generalizada en 4 miembros, pulgares incluidos, desviacion de
la mirada, reflejo rojo izquierdo (-) con leucocoria. Presentaba
multiples maculas hipocromicas, de bordes irregulares, de
diferentes tamarios, distribuidas en forma generalizadas.
Desde el punto de vista nutricional se encontraba eutrdfica,y
con respecto al desarrollo madurativo presenta retraso global
del desarrollo. (imagen 1)

Debido a la asociacion de trastornos neurolégicos y las
manifestaciones dermatoldgicas, se sospecha la presencia de
un sindrome neurocutaneo, y dentro de ellos el CET, motivo
por el cual se emplean diferentes métodos complementarios
(ecografias, ECG, ecocardiograma, EEG, tomografia computada
de encéfalo) e interconsultas con especialistas y se arriba al
diagndstico clinico definitivo de CET con 4 criterios mayores:
méculas hipomelanéticas (mas de 3), nddulos subependimario,
Rabdomiomas cardiacos, amartomas nodulares retinianos
(facomas).

La paciente se encuentra en seguimiento por Servicios de
Pediatria, Dermatologia, Cardiologia, Neurologia, Oftalmologia
y Genética. Realiza terapia de rehabilitacion interdisciplinaria.

ABORDAJE MULTIDISCIPLINARIO DE PACIENTES INSTITUCIONALIZADOS EN EL

HOSPITAL DR. NOEL SBARRA

Garcia G."; Martinoli M.?; Castro Monsonis S.?; Cecotti N.#; Garcia Koerner C.°
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INTRODUCCION: El hospital zonal especializado Dr. Noel H.
Sharra de La Plata alberga nifios entre 0 y 5 afios que ingresan
por causas medicas ( patologias agudas o crénicas que no
pueden ser abordadas en el nicleo familiar) o como medida
de proteccion de los derechos vulnerados en condicion de
abandono, sindrome de maltrato infantil., riesgo social. En
la mayoria de estos niflos se desconocen antecedentes
prenatales, perinatales patoldgicos, familiares y geneal6gicos
que puedan influir en su neurodesarrollo. Asimismo se
debe tener en cuenta el impacto socio ambiental previo y el
condicionamiento de la institucionalizacion prolongada.
OBJETIVOS: Orientar al médico pediatra sobre criterios de
derivacion en la consulta multidisciplinaria.

MATERIAL Y METODOS: Se realizo una revision retrospectiva
de 50 historias clinicas de pacientes entre marzo del 2013 y
marzo del 2015 .Se evaluaron las interconsultas solicitadas
a neurologia, genética y rehabilitacion. 34 de los nifios
presentaron retraso de pautas madurativas. Se observo
que las interconsultas solicitadas se efectuaron de manera
correcta, pero casi sistematica y simultineamente a los
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tres servicios, independientemente de su asociacion o no
a discapacidad. En base a esta observacion y a fines que
consideramos practicos se conformaron 2 grupos: Grupo A: 21
pacientes con retraso de pautas madurativas y discapacidad
real. Grupo B: 13 pacientes con retraso de pautas madurativas
y discapacidad potencial con factores de riesgo.
RESULTADOS: Del anlisis multidisciplinario de los pacientes
surge que en el primer grupo el momento de abordaje de
cada especialidad y el ingreso a protocolo de estudio puede
ser simultaneo, en el segundo la necesidad de evolucion en la
adquisicion de las pautas madurativas hace que sea prioritaria
la valoracion por los servicios de neurologia y rehabilitacion
en primer lugar, y una vez definido el trastorno , por el servicio
de genética.

CONCLUSIONES: Es necesario realizar un diagnostico definido
de retraso del neurodesarrollo para orientar al médico pediatra
sobre los tiempos requeridos por cada especialidad para
ingresar a un protocolo de estudio que optimice recursos y
beneficie al paciente.
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INSTITUCIONALIZADOS EN EL HOSPITAL NOEL SBARRA: A PROPOSITO DE UN CASO

IMPORTANCIA DEL ABORDAJE MULTIDISCIPLINARIO DE PACIENTES CON DISCAPACIDAD
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RESUMEN

El Hospital Zonal Especializado Dr. Noel H. Sbarra de La Plata
alberga nifios entre 0 y 5 afios que ingresan como medida
de proteccion de los derechos vulnerados en condicion de
abandono, sindrome de maltrato infantil, riesgo social, o por
causas meédicas. Presentamos el caso de L DM sexo femenino
quien ingresa a la institucion como medida de guarda con
diagnostico de malformacion de Dandy Walker , retraso del
neurodesarrollo y distrofia severa.

OBJETIVO: Resaltar laimportancia de la labor multidisciplinaria
para arribar al diagnostico en pacientes con discapacidad,
portadores de patologia compleja en los cuales se conocen
escasos antecedentes.

MATERIAL Y METODOS: Paciente de sexo femenino de
cinco meses de edad al ingreso, con peso, talla y perimetro
cefalico acorde a edad, aspecto distréfico, Facie peculiar
triangular, Abdomen globoso., Retraso madurativo, Hipotonia
generalizada, hepatomegalia sin esplenomegalia, sindrome

febril prolongado y mal estado general en el transcurso de
su evolucion. Requiere de inicio interconsultas a Neurologia,
neurocirugia, genética y rehabilitacién para iniciar el abordaje
terapéutico. Debido a la aparicion de intercurrencias
infectoldgica, sindrome febril prolongado y distrofia severa,
se decide ampliar interconsultas a otras especialidades:
infectologia,  hematologia,  inmunologia,  oncologia,
endocrinologia, nutricion y hepatologia.

CONCLUSIONES: Un diagnostico definido, en este caso el
sindrome de Dandy Walker, focalizo la primera atencion de
los interconsultores.( neurocirugia, genética, rehabilitacion).
Las evolucion clinica que llevd a ampliar las areas de
interconsultas, oriento al diagnostico de Lipodistrofia
congénita de Berardinelli en paciente con anomalia de Dandy
Walker.Se hace manifiesta aqui la importancia del trabajo
multidisciplinario en aquellos pacientes quienes como LDM
presentan discapacidad y patologia multisistémica compleja.

EL ROL DOCENTE EN LA ATENC!()N DEL NINO DISCAPACITADO Y SU FAMILIA. UNA
PERSPECTIVA DE LA FORMACION DE GRADO EN ENFERMERIA.

Serdarevich U.!
UNIVERSIDAD ISALUD'
ursulandia@gmail.com

En los dltimos afios, con el respaldo de la reglamentacion
argentina vigente (Ley Nacional 24.004), el campo de accion
de cuidados de Enfermeria ha expandido los ambitos de
desarrollo y actuacion profesional.

El paradigma de cuidados holisticos considera al individuo
como un todo e incluye a la familia y la comunidad en la
planificacion e implementacion de intervenciones. Esto implica
una responsabilidad formativa por parte del profesional, asi
como la adaptacién del disefio de cuidados a diferentes
ambitos socioculturales.

Los desafios que afronta la formacion universitaria en
Enfermeria residen en establecer vinculaciones tedrico
practicas respetuosas de la diversidad y los principios éticos.
Objetivo. Reflexionar acerca del rol del Educador en
Enfermeria como mediador entre el nifio discapacitado y su
familia en la formacion del estudiante.

Diagnéstico de Situacion. El estudiante de Enfermeria
comienza las practicas profesionales desde el primer afio.
La incorporacion temprana en el sistema sanitario genera un
impacto emocional en los alumnos que los docentes deben
acompafar. Los materiales bibliograficos indicados en los
disefios curriculares tienen el objetivo de considerar aspectos
del cuidado holistico en salud, pero la formacion no contempla
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conocimientos, habilidades y actitudes en los casos de nifios
con discapacidad y sus familias.

Las dificultades para encarar la atencion de estos nifios
pueden convertirse en un factor estresante para el futuro
profesional y los destinatarios del cuidado, al punto de
condicionar el acceso a posteriores prestaciones de salud y
provocar la desercion de los estudiantes.

Recomendaciones. El engagement académico (Rodriguez et
al. 2013) es un estado de bienestar psicoldgico tridimensional
(vigor, absorcion y dedicacion) que genera compromiso en
los estudios. Reforzar aspectos positivos e incentivar el
ejercicio de la empatia, resiliencia y respeto por el otro, son
acciones pedagogicas que no deben ser pasadas por alto.
Brindar las herramientas necesarias para la atencion del nifio
discapacitado, su familia y la comunidad se transforma en
una meta para la formacion profesional que genera no sélo
cuidados de calidad sino también un ambiente terapéutico
propicio al encuentro, reflexion y confianza.

El curriculum de Enfermeria deberia incluir explicitamente
informacion sobre la discapacidad, tornarla “visible”, asi
como conectar al estudiante con profesionales que acrediten
experiencia en este tipo de asistencia.



DISCAPACIDAD MOTORA: DESCBIPGI()N DEL ESTADO FUNCIONAL EN PACIENTES
CON DIAGNOSTICO DE OSTEOGENESIS IMPERFECTA
Maderna 0."; Lucardi M.%; Gémez S.5; Del Pino M.%; Buceta S.5; Fano V.¢; Olguin G.

HOSPITAL GARRAHAN' 234567
osmarhector@hotmail.com

INTRODUCCION: La osteogénesis imperfecta es un desorden
del tejido conectivo cuya principal caracteristica clinica
es la fragilidad dsea, lo cual produce fracturas frecuentes,
que sumado a la hiperlaxitud ligamentaria y deformidades
esqueléticas provocan déficit motor y funcional desde edades
muy tempranas.

OBJETIVO: El objetivo del presente trabajo fue evaluar el estado
funcional de un grupo de pacientes igual o mayores de 14
afios, portadores de osteogénesis imperfecta en seguimiento
por el equipo interdisciplinario de nuestro hospital.

MATERIAL Y METODO: Disefio: Descriptivo, prospectivo y
transversal, realizado por el Servicio de Kinesiologia del
Hospital Garrahan, entre Mayo y Noviembre de 2013.
Muestra: 19 pacientes (p), entre 14-26 afios, 12 masculinos-7
femeninos.

Variables medidas: 1-estado articular por escala JAM de
miembros superiores e inferiores (MMSS e Il) 2-fuerza
muscular por tabla Daza Lesmes de MMSS e II  3-
independencia, actividades de la vida diaria (AVD), movilidad
y deambulacion por escala de valoracion funcional de Bleck.
RESULTADOS: Del analisis del estado artromuscular se
observd que independientemente de la categorizacion del

paciente en el score de Bleck para AVD y deambulacion, todos
los pacientes tuvieron compromiso a nivel articular de MMSS
e II. Sin embargo, a nivel muscular en MMSS sélo presentaron
compromiso los pacientes del grupo de menor funcionalidad
(Bleck 1-2-3), en MMII el mayor compromiso muscular se
observo en los extensores de cadera siendo del 50% en los
deambuladores (10p) y del 100% en los no deambuladores
).

CONCLUSIONES: EI compromiso artromuscular de MMII del
grupo no deambulador es un factor que sin duda afectd la
adquisicion de la marcha desde etapas muy tempranas del
crecimiento. Con respecto a la funcionalidad dependiente
del estado artromuscular de MMSS, no se observaron
diferencias importantes, por lo tanto serian otros los factores
condicionantes. Cabe aclarar que por riesgos de fractura
debido a la fragilidad 6sea, s6lo se ejercid presion externa
minima durante la evaluacion muscular, por lo cual no se
pudo determinar fehacientemente el valor de la potencia
cuando superaban esa resistencia. Es posible que en estudios
posteriores, con una poblacién mayor, se puedan reafirmar
dichos resultados con mayor énfasis.

“CURAR A VECES, ALIVIAR A MENUDO Y CONFORTAR SIEMPRE”
Garcia G."; Alvarez M.2; Bravin C.%; Chesini M.*; Genzone E.°; Malbarez M.°; Vazquez A.; Zanetti M.2
HOSPITAL ZONAL ESPECIALIZADO DR. NOEL H. SBARRA'2345678

dgtarga@hotmail.com

Introduccion: La rehabilitacion funcional en unidades de
cuidados criticos debe considerar al nifio como un ser bio-
psico-social, que abarque tanto al paciente como al entorno.
Debe contar con un equipo interdisciplinario de profesionales
que ajusten sus intervenciones a las necesidades de cada nifio
en las diferentes etapas d e su recuperacion.

Nuestro hospital posee 2 salas de cuidados especiales con
nifios que permanecen en cama la mayor parte del tiempo,
traqueostomizados, gastrostomizados, con necesidades de
equipamiento postural y dependencia total en AVD. Con el
propésito de mejorar la calidad de la sobrevida de estos nifios
y ofrecerles mejores condiciones de confort se implemento un
programa de rehabilitacion en cuidados criticos.

Objetivo: Compartir la experiencia de trabajo del equipo
de rehabilitacion en las salas de internacion de nifios con
patologias discapacitantes severas que requieren cuidados
criticos.

Desarrollo: Se realizo el seguimiento de los nifios
internados en las salas de Cuidados Especiales, quienes
presentan patologias cronicas discapacitantes , patologias
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cronicas reagudizadas o agudas graves. El trabajo desde la
rehabilitacion consistio en la evaluacion diaria del estado de
conciencia, tipo y via de alimentacion, posturas en cama,
cuidados de la piel para detectar zonas de presion o escaras,
mantenimiento de arcos de movimiento articular y observacion
de si existe retraccion muscular, variacion de signos vitales
y parametros de dificultad respiratoria. En todos los casos
, el enfoque establecio metas para recuperar, reemplazar o
sustituir las limitaciones funcionales, ademas de lograr el
confort y favorecer el descanso y la tranquilidad.
Conclusiones: Los nifios internados que requieren atencion
de mayor complejidad se benefician con la tarea conjunta
de los equipos de rehabilitacion (medicos fisiatras, terapistas
ocupacionales, kinesiologos, fonoaudiologos) y enfermeria.
Teniendo en cuenta que la estadia de los nifios en estas salas
pueden prolongarse, debido a factores clinicos y/o sociales,
resulta de gran importancia contar con los servicios de
rehabilitacion , tanto para fines preventivos como diagnosticos
, pronosticos y terapéuticos.
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EXPERIENCIA DEL TRATAMIENTO KINESICO CON HIDROTERAPIA CON UN NIfi0

CON OSTEOGENESIS IMPERFECTA
Sagray H."; Buceta S.?; Maderna 0.3; Lucardi M.*

INSTITUTO DE NATACION Y DEPORTES' ; SERVICIO DE KINESIOLOGIA HOSPITAL NACIONAL

DE PEDIATRIA "JUAN P.GARRAHAN 234
horaciosagray@hotmail.com

Es conocido el aspecto educativo, lidico y formativo que tiene
el trabajo en y con el agua a la que hay que sumarle su valor
terapéutico. La hidroterapia es una rama de hidrologia que se
ocupa de los efectos del agua sobre el organismo humano con
fines terapéuticos. El agua, por si misma cumple una funcion
higiénica y de nutricién, su valor terapéutico reside en que
es vector de temperatura y de acciones fisicas y mecanicas.

El objetivo del presente trabajo es transmitir la experiencia
realizada con un nifio portador de Osteogénesis Imperfecta,
el cual realizé hidroterapia como complemento al tratamiento
médico y kinesico. Se trata de un nifio de 11 afios de edad con
discapacidad motora que no logra la bipedestacién y marcha
(evaluacion por Score de Bleck). Se plantearon como objetivos:
aumentar la fuerza muscular, la movilidad y mejorar el
conocimiento corporal. El nifio inicid el trabajo de hidroterapia

a los 7 afios de edad con una frecuencia de 1 (una) sesion
semanal incorporando a partir de esta modalidad un plan
de ejercicios activos y libres a partir de actividades lldicas.
Las caracteristicas especiales de la actividad en el agua le
permitieron desarrollar movimientos por disminucion de la
fuerza de gravedad y aumento de la fuerza muscular. Como
resultado de este abordaje y continuando con los tratamientos
médicos, al afio el nifio logro la marcha y bidipestacion en el
agua y una mejora global de la movilidad.

Mas alla del beneficio biomecanico y muscular, como asi
también de los elementos que aporta al desarrollo del
esquema corporal, que genera el trabajo kinesico en el agua,
es de destacar la importancia en el aspecto emocional del nifio
y su familia, el logro de capacidades funcionales imposibles de
cumplir en otro dmbito dada su patologia de base.

“CONSULTORIO DE SEGUIMIENTO DE NINOS CON SINDROME DE DOWN”.

DESCRIPCION DE LA POBLACION
Pardo M.1; Cigliuti J.2
HOSPITAL POSADAS'?
merypardo@gmail.com

Introduccion: El sindrome de Down, es la alteracion cromosémica
mas frecuente en los recién nacidos, y la principal causa de
discapacidad intelectual en la infancia Objetivos: Describir la
poblacion de nifios con Sindrome de Down y la frecuencia de las
patologias asociadas, que concurre a controles de salud en un
hospital de alta complejidad.

Poblacion: La muestra analizada fueron los primeros 180 pacientes
evaluados al menos una vez en el consultorio. El periodo de tiempo
en el que se atendieron a estos pacientes fue de Octubre del 2010
a Julio del 2014

Material y métodos: Se realizd un trabajo observacional,
descriptivo y retrospectivo. Se revisaron las historias clinicas de los
primeros 180 pacientes que concurrieron al consultorio Resultados:
Se evaluaron 179 pacientes. EI 46% fueron de sexo femenino y
el 54% masculino. La mediana de la edad de los pacientes fue
de 37 meses. La media de la edad materna al momento del
nacimiento de los nifios fue de 33 afios. La mutacion mas frecuente
fue la trisomia libre (78%). EI 64% de los pacientes requirieron

internacion en el periodo neonatal. De los pacientes analizados, 6
tenian enfermedad celiaca (3,4%). El 14% de estos nifios en alglin
momento presentaron trastornos de la deglucion. EI 68% de los
pacientes obtuvo un PR entre 90 y 110%, lo que corresponde a
un peso adecuado para la talla. El 16% mostrd sobrepeso y un 6%
obesidad. Con bajo peso se encontraba el 9% El 25% de la muestra
tenia diagndstico de hipotiroidismo medicados con levotiroxina.
En cuanto a la evaluacion de la hipoacusia, la mayoria de los
pacientes (83%) fueron catalogados como “no evaluados” o “faltan
estudios”. Slo un 7% tenia diagnéstico de hipoacusia Del total de
los pacientes analizados el 59% presentd cardiopatia congénita. El
26% tenia diagnastico de alguna patologia oftalmoldgica. Un 77%
concurria 0 habia concurrido a intervencion temprana. Del total
de los pacientes analizados, el 65% (116 pacientes) contindia en
seguimiento por el consultorio

Conclusiones: Se conocid la estadistica propia del hospital, se
confrontd con la de la bibliografia disponible, y se plantearon
estrategias para mejorar la atencion de los pacientes.

INTERDISCIPLINA, ENRIQUECIENDO LA PRACTICA DE DEBATIR IDEAS

PARA UNA ACCION OPERATIVA

Remedi M."; Nicolas G.% Krebs M.3; Dilosa V.4; Marsili M.
HOGAR DE MARIA"2345

comarsili@hotmail.com

Interdisciplina, enriqueciendo la practica de debatir ideas
para una accion operativa.
“La interdisciplina deja de ser un lujo o complemento ocasional
para convertirse en la condicion misma del progreso”.

Jean Piaget.
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El propésito de un abordaje interdisciplinario es incorporar
distintos enfoques sobre un problema, para complejizar y
enriquecer la mirada sobre las implicancias de las decisiones
que se tomen. La interdisciplina mejora la calidad de atencion
de los nifios y jovenes con patologias de desarrollo y ayuda



a comprender mejor el proceso que nos ocupa que es de una
enorme complejidad.

El Hogar de Maria es un recurso institucional de caracter
permanente, para nifios y adolescentes cuyas edades
oscilan entre los 0 y 18 afios de edad, de ambos sexos, con
discapacidad intelectual con o sin compromiso motor, sin
contencion familiar .

Lainstitucion Hogar de Maria cuenta con equipo de profesionales,
firmemente comprometidos con la problematica de la
discapacidad unida a la pobreza cubriendo cargos de direccion,
psicologia, pediatria, servicio social, terapia ocupacional y
nutricion. Este equipo tiene como objetivo fundamental disefiar
los correspondientes proyectos terapéuticos de cada nifio a
través de los cuales se busca el desarrollo de las capacidades
potenciales de cada nifio y el bienestar psicofisico y emocional
del mismo.

El' Hospital Interzonal Especializado Materno Infantil Don
Victorio Tetamanti deriva al hogar de Maria a través de una

medida de abrigo a pacientes con discapacidades y patologias
severas para su abordaje y derivacion para tratamientos y
rehabilitacion. Ambas instituciones se comprometen a realizar
actividades y acciones para maximizar los recursos publicos y
privados, y mejorar de esta forma la calidad de vida de las
personas residentes.

De esta manera ambas partes firmaron un convenio de
colaboracion y cooparticipacion, por el cual el Hospital se
compromete a aportar recurso humano profesional desde
el area de enfermeria. A partir de este convenio se inicia un
trabajo en equipo donde ambas instituciones se enriquecen
mutuamente desde lo profesional, maximizando la calidad de
atencion.

“Encarar interdisciplinariamente la asistencia es una postura
ética que implica recorrer caminos convergentes en busca
de un horizonte donde, en el caso de la medicina , esta el

LENGUA SENAS PARA PROFESIONALES DE LA SALUD

Ruiz J."
HOSPITAL DE NINOS RICARGO GUTIERREZ'
Jjoaquinsruiz@gmail.com

El material consta de dos partes: 1) Material por escrito, el
cual se concentra en la descripcion de lo que es la sordera
(Diferentes tipos, diagndstico, tratamiento y un caso real de
inclusion de nifios sordos en Argentina). 2) Por otra parte fue
elaborada una clase, denominada como “clase magistral”, cuyo
contenido esta abierto al plblico en general y se centra en aquel
profesional, agente o personal, que se encuentra relacionado en
el ambito de la salud.

El objetivo de la clase es desarrollar los contenidos necesarios
para establecer y entender una comunicacion en Lengua de
Sefias Argentinas (L.S.A), logrando un vinculo entre el emisor

paciente”,

PO 24
y el receptor.
El fundamento esta en lograr optimizar la labor y actualizar al
personal sanitario, basandome en las condiciones que se rigen
en la actualidad con contenido adecuado y especifico.
La exposicion constara de relatos de casos de inclusion, relato
de dificultades en el ambito hospitalarios, proyeccion de
diapositivas elaboradas con el fin de facilitar la comprension de
la Lengua de Sefas Argentinas (L.S.A).

Tiempo estimado de exposicion: 1:20hs reloj. Pudiendo la
misma ser adecuada a un plazo menor (minimo 40 min.) y un

ADQUISICION DE PAUTAS MOTORAS EN PACIENTES CON ACONDROPLASIA

DURANTE LOS 3 PRIMEROS ANOS DE VIDA

Lucardi M.'; Maderna 0.2, Martino A.3; Del Pino M.% Buceta S.5; Fano V.5; Olguin G.”

HOSPITAL GARRAHAN' 234567
marcialucardi@yahoo.com.ar

INTRODUCCION: La acondroplasia es wuna displasia
esquelética con déficit severo de estatura, con miembros
cortos, macrocefalia, laxitud ligamentaria e hipotonia, con
el consecuente retraso motor. Son nifios que requieren un
abordaje interdisciplinario y una intervencién kinésica para
disminuir los dafios potenciales.

OBJETIVO: El objetivo del presente trabajo fue describir la
edad en que los pacientes con acondroplasia, menores de
11 meses, derivados al servicio de kinesiologia de nuestro
hospital, adquirieron las diferentes pautas motoras.
MATERIAL Y METODO: Disefio: descriptivo, retrospectivo,
longitudinal; realizado por el Servicio de Kinesiologia del
Hospital Garrahan, en el periodo comprendido entre abril de
2011y febrero de 2015.

Muestra: 17 pacientes, entre 0 y 11 meses, 10 masculinos y
7 femeninos. Variables medidas: edad en el momento de la
derivacion a kinesiologia, de adquisicion de control cefalico,
tronco y marcha independiente, medida en meses (m).
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plazo mayor (méaximo 2 horas).
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RESULTADOS: con respecto a las variables estudiadas, de n
17, la mediana de edad de derivacion a kinesiologia fue de 7m.
La mediana de control cefalico en 9 pacientes fue de 7m y los
8 restantes ya lo poseian al momento de la consulta kinésica.
La mediana de control de tronco fue de 14m en 14 pacientes,
2 ya lo controlaban y uno no lo cumplia a la fecha de cierre del
estudio. La mediana de marcha independiente fue de 22,5m
en 8 pacientes y los 9 restantes no la realizaban a la fecha de
la dltima evaluacion.

CONCLUSIONES: Comparando nuestra poblacién con las
estudiadas por Todorov (1981) y Troter (2005) la edad en que
nuestros nifios adquirieron las pautas motoras se encuentran
dentro de los limites de inclusion de los autores, con
desplazamiento a la derecha.

Este es el punto de partida de un futuro trabajo prospectivo y
protocolizado para determinar si nuestra intervencion precoz
disminuye las posturas incorrectas y mejora el tiempo de
adquisicion de las pautas motoras.
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DISCAPACIDAD MOTORA Y ACTIVIDAD FiSICA EN EL HOSPITAL GARRAHAN:

¢EN QUE ESTAMOS?

Ramos Mejia R.'; Rabasa P.%; Fano V.%; Buceta S.*
HOSPITAL J. P. GARRAHAN' 234
rosariorm@gmail.com

Introduccion: el Hospital de Pediatria J. P. Garrahan es un
centro de referencia nacional, donde se realiza el seguimiento
de pacientes con condiciones cronicas, enfermedades poco
frecuentes y condiciones que se acompafan de discapacidad
motora, sensorial y/o visceral. Algunos pacientes requieren
terapias especificas, por lo cual el equipo tratante establece
estrategias para cumplir planes de rehabilitacion fisica, en
el hospital o cerca de su domicilio. Otro grupo de pacientes,
ademas, tiene indicacion de realizar actividad fisica (AF)
extra hospitalaria. Sin embargo en el ambito hospitalario,
generalmente no se considera la practica de AF como parte
del cuidado integral de la salud de los nifios. No es usual
el interrogar acerca de la practica de AF. No se utilizan
instrumentos para la evaluacién formal de la misma, ni se
tiene en cuenta como complemento de las terapias médicas.
Objetivos: realizar un analisis de situacion en el Hospital J.
P. Garrahan respecto a la practica de actividad fisica en
pacientes con discapacidad motora y realizar un analisis
respecto a la evaluacion de la practica de AF en este grupo de
pacientes y propuesta de trabajo en red.

RPD 28

Materiales y métodos: se realizd un andlisis transversal
y retrospectivo de historias clinicas de pacientes que
concurrieron al servicio de kinesiologia del hospital durante el
afio 2014. Se incluyeron todos los pacientes con déficit motor
irreversible con diferentes patologias de base.

Resultados: muestra 591 pacientes con discapacidad motora.
El 57% eran deambuladores (con y sin equipamiento). Solo
en un 14.7% estaba registrado que realizaran actividad fisica
(69.0% natacion, 8.7% preparacion fisica, 5.2% basquet
en silla, 4.4% futbol, 2.6% tenis de mesa en silla, 2.6%
danzas, 1.7% patin, 1.7% atletismo, 1.7% artes marciales,
1.7% handball, el resto tenis, boccias, kayakismo, gimnasia
artistica, golf, voley). Luego se realizé un analisis de situacion
(FODA) del Hospital Garrahan respecto a la practica, indicacion
y acceso a la actividad fisica en pacientes con discapacidad
motora.

Propuestas: evaluar la practica de AF en pacientes con
discapacidad motora de forma sistematizada. Promover en el
paciente, la familia, la comunidad y el equipo de salud, los

EL PROCESO DE CERTIFICACION DE DISCAPACIDAD EN NIN@S Y ADOLESCENTES
DE LA REPUBLICA ARGENTINA A PARTIR DEL ABORDAJE INTERDISCIPLINARIO
Benitez Caamafio M."; Magi N.% Tome M.%; Impini S.# Alonso S.°; Shalom C.%; Mouce N.7;

beneficios de la practica de AF.
PO 29

Bouzigues M.8; Perez J.%; Spengler J."%; Fucks S."; Moyano Caturelli S.2

SERVICIO NACIONAL DE REHABILITACION!23456789101112
benitez.mg@gmail.com

El Certificado Unico de Discapacidad (CUD), previsto en la
normativa Nacional y en el marco de la convencion sobre los
derechos de las personas con discapacidad, es la puerta de
ingreso al Sistema de Prestaciones Bésicas en Habilitacion y
Rehabilitacion Integral de las personas con discapacidad.
Los instrumentos para la Evaluacién y Certificacion de
la Discapacidad han sido disefiados de acuerdo a los
parametros nacionales e internacionales vigentes aprobadas
por la OMS, como son la Clasificacion Internacional de
Enfermedades y Problemas de Salud, décima revision (CIE-
10) y la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF). EI CUD es un documento
publico que se tramita voluntariamente, el mismo consta de
una evaluacion Interdisciplinaria, por una Junta Evaluadora
de Personas, la cual esta conformada por un equipo basico,
meédico, trabajador social y psicélogo, no es permanente, ya
que el funcionamiento de la persona es dinamico, motivo por
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el cual el tiempo de validez del certificado no supera los cinco
afos para las personas menores de cinco afos, y diez afios
para las personas mayores de cinco afios. En la Replblica
Argentina, contamos con una herramienta esencial, el Registro
Nacional de Personas con Discapacidad, que nos permite
tener datos poblacionales de nuestro territorio. Es el objetivo
de este trabajo tener una aproximacion al nuevo paradigma de
discapacidad desde el abordaje interdisciplinario de los nin@s
y adolescentes en el proceso de certificacion.

Bibliografia :Clasificacion Estadistica Internacional  de
Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud,
Décima Revision, CIE-10,0MS;1992, Organizacion Mundial
de la Salud. Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
la Discapacidad y la Salud (CIF). IMSERSO. Madrid; 2002,
Servicio Nacional de Rehabilitacion. Anuario estadistico
nacional Sobre discapacidad 2013, Convencion de los
derechos de las personas con discapacidad.



DISPOSITIVO ESTRATEGICO EN PSICOMOTRICIDAD. APORTES A LA CALIDAD DE VIDA
PARA NINAS Y NINOS CON DISCAPACIDAD Y SUS FAMILIAS EN UN CONTEXTO DE
VULNERABILIDAD SOCIO — ECONOMICA DESDE UNA CONCEPCION COMPLEJA

Corin M."; Curbelo A.%; Bottini P.3; De Simone V.%; Wies L.5; Dellatorre S.%; Bartoletti S.”;

Amor V.8 Cristo M.% Romeo M."°

CESAC N° 24 EVA PERON - AREA PROGRAMATICA HATL. PINERQ' 2345678910

mavicorin@hotmail.com

Dispositivo estratégico en Psicomotricidad.

Aportes a la Calidad de Vida para nifios con discapacidad y sus
familias en un contexto de vulnerabilidad socio — econémica
desde una concepcion compleja.

El principal propdsito de este escrito es difundir la experiencia
de trabajo llevada adelante por el Dispositivo Estratégico
en Psicomotricidad inserto en el Centro de Salud y Accion
Comunitaria N° 24, “Eva Perén”, dependiente del Ministerio de
Salud del Gobierno de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires.
Asi mismo, expondremos los logros alcanzados a través de
la implementacion de la concepcion compleja del Desarrollo
Psicomotor y su impacto favorable en la mejor Calidad de Vida
de las personas con discapacidad y sus familias.

“El Centro de Salud N° 24, estd ubicado en el sur de la
CABA, en Villa Soldati. Las condiciones ambientales son
en general precarias, coexisten en la zona situaciones de
extrema precariedad sobre todo en los asentamientos
nuevos, que se presentan como verdaderos bolsones de
pobreza, con condiciones de vida insalubres, falta de agua
segura, inadecuada eliminacion de excretas, hacinamiento,
calles de tierra, grandes basurales, presencia de animales
compartiendo espacios con personas, etc”.

En este contexto habitual de subsistencia, la calidad de
Vida de la poblacion, y sobre todo, la de los nifios que
sufren discapacidad y sus cuidadores, se ve seriamente
condicionada, razén por la cual, se deben redoblar esfuerzos
y disponer recursos en y de forma creativa y estratégica para
favorecer un mejor desarrollo de los mismos.

Comprendemos al Desarrollo Psicomotor como la resultante
de multiples factores que convergen a lo largo de la vida de
una persona.

Es por esto que intervenir en y desde un dispositivo psicomotor
es tener conciencia que para lograr mejorar las condiciones de
vida cotidiana de las personas que consultan, debemos partir
de un relevamiento de los aspectos particulares, que hacen a
la singularidad de cada consultante y su familia.

IMPACTO DE LAS ACCIONES

Se relataran tres situaciones que ejemplifican como el
accionar del Dispositivo Estratégico en Psicomotricidad
impactd positivamente en la calidad de vida cotidiana de los
consultantes, sus familias y los equipos de salud y educacion
que se relacionan con ellos.
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CONCLUSION

Estamos en condiciones de concluir, luego del relato de
la modalidad de accion del Dispositivo Estratégico en
Psicomotricidad, que este se ha constituido en el CeSAc 24
en un relevante espacio de facilitacion del desarrollo para los
nifios con discapacidad y sus familias.

Ademds, por su concepcion compleja del Desarrollo
Psicomotor, se ha constituido en referente acerca de la
tematica ante los profesionales integrantes del centro de salud
asi como en otros actores de la comunidad, sean estos del
area educativa como de salud, que se relacionan con los nifios
con los que se trabaja y sus cuidadores.

Modalidad : Relato de experiencias

Respecto las ampliaciones solicitadas:

En lo relativo a la modalidad técnica implementada en el
Dispositivo Estratégico en Psicomotricidad, vale aclarar que la
misma es el “Juego Corporal”. En esta modalidad de trabajo,
el psicomotricista y el nifio se disponen al intercambio ludico
en el suelo, adecuadamente acondicionado.

El profesional convoca al nifio a jugar con los materiales
especialmente dispuestos para tal fin, y se dispone a fomentar
la mostracion de las capacidades por el nifio presentadas,
evaluando las mismas, segln la escala de desarrollo Pikler
— Léczy, y basandose en su principio rector, “Moverse en
libertad”. De esta forma, se establece el momento del
desarrollo psicomotor y general presentado por el nifio y
se interviene lidicamente para “traccionar”, a partir de las
capacidades por el nifio presentadas, para superar el estadio
en que se encuentra dicho desarrollo.

Al mismo tiempo, el profesional interviniente y otro miembro
del equipo, relevan datos acerca de las condiciones de vida
cotidiana del nifio y su familia y se sugieren a quien acompara
al nifio modalidades de accion en su casa para favorecer el
desarrollo del mismo, modificando, de ser necesario, las
condiciones del espacio, la vestimenta, los objetos que se
le ofrecen y la modalidad de vincularse de los adultos con él.
Lo mismo se hace en caso de que las organizaciones a las
que el nifio concurre (educativas y/o terapéuticas) requieran o
se considere necesario intercambiar informacion, propiciando
el trabajo en red.Estas acciones se repiten cada vez que se
entrevista al nifio, tanto sea por 1° vez como en los ulteriores
encuentros.
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NIVEL DE PARTICIPACION E INDEPENDENCIA DE ADOLESCENTES Y ADULTOS

JOVENES CON OSTEOGENESIS IMPERFECTA
Rodriguez Celin M."; Fano V.2

HOSPITAL GARRAHAN'?2
mercedesrodriguezcelin@gmail.com

Introduccion: La osteogénesis imperfecta (Ol) comprende a
un grupo heterogéneo de sindromes del tejido conectivo que
produce fragilidad dsea. Esta condicion presenta una amplia
variabilidad clinica con diversos grados de afectacion motora.
Objetivos: Describir el nivel de independencia, de
participacion social y deportiva, el nivel académico alcanzado
y la percepcion de salud en pacientes adolescentes-adultos
jovenes con OI.

Conocer si existe correlacion entre algunas variables
evaluadas y la gravedad de la condicion.

Poblacion y métodos: Se realizd un estudio descriptivo,
observacional, prospectivo y transversal.

Se evaluaron todos los pacientes con Ol, mayores de 15
afos, en el consultorio de crecimiento y desarrollo del Hospital
Garrahan entre los meses de mayo 2013y diciembre de 2014.
Se realiz0 una encuesta autoadministrada que evalia el nivel
de actividad y participacion de jovenes con osteogénesis
Imperfecta. Se evaluaron ademas variables clinicas generales.
Se considero el déficit de Talla (zT) como variable indicadora
de gravedad.

Resultados: Se incluyeron 18 pacientes (11/18 varones),
mediana de edad fue de 19.17 (15.15- 26.68). Quince

pacientes con formas moderas-severas y 3 con formas leves.
La mediana de déficit de estatura fue -7.9 sDS (-14.68/+1.5
sDs). El 50% usaba silla de ruedas todo el tiempo.

El 78% se encontraba estudiando, promedio de afios de
estudios: 12.2. Cuatro pacientes trabajando. El 89% vivia
en casa familiar. El 78% utilizaban transporte publico. Casi
la mitad de los pacientes no participaba en actividades
deportivas, el 78% participaba en actividades recreativas y
sociales. Encontramos un alto nivel de independencia con
respecto a movilidad, autocuidado y actividades de la vida
diaria. El 55% refiri6 que su salud era muy buena-excelente.
EI 94% se sentia capacitado para manejar su condicion.
Encontramos correlacion negativa entre zT y la necesidad de
uso de silla de ruedas (rho:-0.77; p: 0.00), correlacion débil
positiva entre zT y participacion en actividades deportivas
(rh0:0.66;p: 0.00), no encontramos correlacion entre zT y afios
de estudio (rho: -0.15; p: 0.55), ni entre zT y participacion
social (rho: -0.22; p:0.38).

Conclusion: A pesar de lo variable y compleja de la condicion,
no encontramos diferencias entre los afios de estudio y
encontramos un alto nivel de independencia y participacion

ROL DEL TRABAJADOR SOCIAL EN EL EQUIPO DE REHABILITACION INTEGRAL,
A PROPOSITO DE LA INTERVENCION PROFESIONAL EN EL CASO DE UNA FAMILIA

CON UN HIJO CON DISCAPACIDAD.
Antoyan M.

HOSPITAL PEDIATRICO DEL NINO JESUS'
silviaantoyan@hotmail.com

a) Titulo: Rol del Trabajador Social en el Equipo de Rehabilitacion
Integral, a proposito de la intervencion profesional en el caso
de una familia con un hijo con discapacidad.

b) Introduccion: Los nifios/as con discapacidad requieren de
tratamientos de rehabilitacion integrales para potenciar sus
capacidades y evitar el deterioro de su condicion; y donde
la familia debe ser incluida. En el presente trabajo, desde
el eje tematico del rol del profesional en la prevencion y
acompafiamiento de los nifios/as con discapacidad, se desea
plantear la especificidad del rol del Trabajo Social (TS) en el
area, en un marco de problematicas sociales complejas, con
condicionantes socio-econémicos y psico-sociales, que se
transforman en barreras o facilitadores para la inclusion del
nifio/a en el tratamiento de rehabilitacion.

c) Objetivo: Explicitar el Rol del TS en el Equipo de
Rehabilitacion, desde el Paradigma de Atencion Integral, con
enfoque de derechos y desde la estrategia interdisciplinaria.
d) Descripcion: Nifio de 5 afios. Dx. funcional: Paralisis Cerebral
con retraso del lenguaje y cognitivo. Ingresa a tratamiento de
rehabilitacion a gabinetes de Kinesiologia, Fonoaudiologia,
Psicologia y TS. Diagnéstico Social: Familia nuclear, inmigrante,
con un mes de residencia. Causa de emigracion: mejorar
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la condicion de salud del nifio. Condiciones de inmigracion,
laborales y habitacionales precarias, ubicada por debajo de la
linea de indigencia con NBI. Nifio sin equipamiento de ayudas
técnicas y amplios requerimientos de salud.

Objetivos de intervencion desde TS:

1-Acompafiamiento en el proceso de adhesion al tratamiento
de rehabilitacion.

2-Generar estrategias de intervencion que garanticen el
acceso a derechos de las personas con discapacidad.
3-Realizar gestiones que facilite el acceso a recursos legales,
materiales y econdmicos para el grupo familiar.

e) Conclusion: El/la TS en el Equipo de Rehabilitacion:
1-Realiza un abordaje individual-familiar-social, orientado a
develar barreras materiales y simbdlicas contextuales que
obstaculicen el proceso de atencion integral, y detectar y
reforzar facilitadores sociales para la inclusion social.
2-Instrumenta para la construccion de sujetos de derechos y
la apropiacion de ellos, para adquirir recursos en pos de la
autonomia, calidad de vida e inclusion social del nifio.
3-Contribuye en el proceso de toma de conciencia y
movilizacion de la familia para encontrar resolucion, ante las
complejas situaciones sociales en las que esta inmersa.



NINA AMPUTADA DE LOS CUATRO MIEMBROS COMO CONSECUENCIA DE UNA

MENINGOCOCCEMIA A PROPOSITO DE UN CASO

Vidal A."; Cruz F.% Macchia N.3; Reyes S.*; Abila A.5; Gorga M.6

CENTRO ASISTENCIAL UNIVERSITARIQ' 23456
florencianmacchia@gmail.com.ar

Introduccion: Paciente amputada de los cuatro miembros
que asocia compromiso en multiples areas del desarrollo
que plantea como relevante la necesidad de un abordaje
interdisciplinario y de revision periddica de los objetivos del
tratamiento.

Objetivo:  Presentar la experiencia de abordaje
interdisciplinario realizado en un centro de rehabilitacion de
una Universidad Publica.

Descripcion del caso: Paciente que ingresa a los 16 meses
con amputacion en sus cuatro miembros como consecuencia
de una meningococcemia. Enla RMN de cerebro se observaron
lesiones en sustancia blanca compatibles con vasculitis.
Requirio internacion en terapia intensiva y asistencia
respiratoria mecanica. Las amputaciones fueron: bilateral
bajo rodilla, a nivel de codo derecho con pequefio mufidn
infracondileo y en mano izquierda metacarpo falangicas de
los cuatro dedos y falangico distal de pulgar; presentando
mufiones en buen estado general al ingreso. Se evalud el
desempefio en las actividades de la vida diaria con Escala
Wee FIM (Ptie 26/126). Se observd retraso en el desarrollo
del lenguaje mixto (evaluado con PreSchool IV y Escala Reel)

con buen rendimiento en comunicacion y audicion normal
(evaluada con PEAT y OEAs). La evaluacion cognitiva con CAT-
CLAMS, se correspondi6 con un nivel de funcionamiento por
debajo de lo esperado para su edad cronoldgica CLAMS Dgq: 55
(Lenguaje receptivo/expresivo 69/46), CATDq:75; FSDQ:65. La
paciente tiene familia nuclear con inclusion laboral formal del
progenitor. Se trabajo en la adaptacion a las protesis y en su
integracion corporal, junto con la concientizacion de la familia
sobre su uso. Se inici6 estimulacion del lenguaje y se propuso
un espacio de estimulacion temprana con incorporacion a
jardin maternal. Tiene controles neuro-pediatricos periddicos.
Discusion: En consideracion de la buena evolucién motora
en marcha, uso de miembros superiores y adaptacion a
las protesis se plantean interrogantes en relacion a los
nuevos objetivos terapéuticos.Resulta relevante definir
qué informacion y qué decisiones debe compartir el equipo
de rehabilitacion con los pediatras en tanto “médicos de
cabecera” de los nifios. Todas la intervenciones deben
garantizar el ejercicio de los derechos humanos contemplados
en la “Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad” de las Naciones Unidas.

DESCRIPCION DE LA POBLACION DE LOS PACIENTES CON TRASTORNO DEL
ESPECTRO AUTISTA (TEA) DIAGNOSTICADOS EN EL SERVICIO DE CLINICAS
INTERDISCIPLINARIAS DEL HOSPITAL GARRAHAN

Pedernera Bradichansky P."; Cafiero P.?; Lejarraga C.% Araoz L.% Vernaz S.% Napoli S.

HOSPITAL GARRAHAN' 23456

f)aupeder@gma//. com. B
ntroduccion: La Clinica de Maduracion y Desarrollo del

Servicio de Clinicas Interdisciplinarias de nuestro Hospital
tiene como objetivo el diagndstico, orientacion terapéutica y
seguimiento del desarrollo de los nifios menores de 5 afios.
Se atienden nifios con mayor riesgo de padecer trastornos
del desarrollo (nifios con cardiopatias congénitas, sindromes
genéticos, patologia neuroldgica, prematuros) y nifios que
consultan por preocupacion de sus padres, docentes o
pediatras. Una consulta frecuente es la sospecha de TEA,
definida por el DSM V como deficiencias persistentes en la
comunicacion e interaccion social en diversos contextos
y patrones restrictivos y repetitivos de comportamiento,
intereses o actividades.

Objetivos: Describir las caracteristicas clinicas de los
pacientes TEA entre el 2003 hasta la actualidad.

Poblacion: 1168 con TEA

Material y Método: Estudio transversal y descriptivo. Se
incluyeron pacientes con TEA (Trastorno Autista- TA- Trastorno
generalizado del desarrollo no especificado-TGDNE y Sindrome
de Asperger -SA). El diagndstico se hizo segun criterios del
DSM IV, Historia clinica orientada al desarrollo, Escala de
Observacién Diagnostica para Autismo (ADOS), Escala de
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Valoracion del Autismo Infantil (CARS), Entrevista revisada
para el diagndstico de Autismo (ADI-R), Y Cuestionario sobre
la comunicacion social (SCQ). Se realizd evaluacion cognitiva
con CAT/CLAMS, K-BIT, WPPSI III.

Resultados: De 1168 pacientes, 974 (83.5%) fueron varones.
Cumplieron criterios para el diagndstico de TA 843/1168 (72
%). La mediana de edad era de 47 meses, un 24% tenian
menos de 36 meses de edad. Los principales motivos de
consulta fueron dificultades conductuales y del lenguaje. En
los menores de 36 meses solo el 16 % tenian lenguaje, de
los nifios entre 37 y 60 meses, el 47 % tenian lenguaje. El
7,6 % de la muestra tuvo regresion, de ellos el 85 % tenia
diagnéstico de TA. La evaluacion cognitiva se realizd en el 80
% de los pacientes, 39% tenian retraso global del desarrollo 0
discapacidad intelectual segin edad, un 23 % no se ajustaron
a la evaluacion y un 15 % tenian inteligencia normal.
Concurrieron con diagnostico previo el 22 %.

Conclusiones: Dada la creciente demanda a nuestro Servicio,
y el aumento de la prevalencia reportada a nivel mundial de
los TEA, creemos que es indispensable que se repliquen los
lugares para diagnostico y tratamiento de estos nifios, asi
como la capacitacion medica y docente sobre el tema.
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ENFERMEDAD CRONICA: UN NUEVO DESAFI0

Casas M."; Berridi R.?; Fernandez Cordero M.%; Laranjeira J.#; Luna C.% Lopez R.%; Gofi |.”; Alves M.2
HOSPITAL ZONAL ESPECIALIZADO DR NOEL H. SBARRA' 2345678

residenciasbarra@gmail.com

Introduccion: El descenso de la mortalidad infantil ha
aumentado la esperanza de vida de nifios que antes tenian
escasas posibilidades de sobrevivir. Muchos de ellos a pesar
de hacerlo, no curan completamente o quedan con secuelas,
originadas ya sea por la condicién que los puso en riesgo o
por los procedimientos médicos realizados para salvarles.
Estas razones han originado un aumento, mal cuantificado e
insuficientemente estudiado, de enfermedades crénicas en
los nifios. La importancia de conocer el problema radica en
la necesidad de adecuar la atencion de salud y la educacion
médica a esta nueva realidad.

Objetivos: Conocer el nimero de pacientes con patologia
crénica de nuestra institucion.

Generar un nuevo paradigma de atencion integral del nifio
pluripatoldgico institucionalizado.

Establecer un espacio de reflexion ante el dilema ético de las
nuevas morbilidades.

Poblacion, material y método: Nifios institucionalizados en
el Hospital Noel H. Sharra de La Plata. Recoleccion y analisis
de datos de la historia clinica de pacientes que presentan
internacion prolongada (mayor a 90 dias) y pluripatologia.
Resultados: De la revision de las historias clinicas de 46
pacientes, 30 de ellos presentan patologia cronica. Segun
la agrupacién por aparatos, las mas frecuentes fueron las
neuroldgicas (ECNE, epilepsias, sindromes de West, hidrocefalia
con y sin VDVP) y las respiratorias (broncodisplasia con y
sin hipertension pulmonar y/u oxigeno dependencia, SPPV;

sibilante recurrente, traqueostomizados). Siguen en orden
de frecuencia las patologias digestivas (caries, trastornos
deglutorios, reflujo gastroesofagico, gastrostomizados), los
sindromes genéticos y los procesos ortopédicos. Finalmente
se encuentran las enfermedades renales y enddcrinas. Del
total de pacientes, 18 presentan pluripatologia.

Las cifras muestran que en los Ultimos 25 afios pasamos de
una poblacién de 140 nifios con 5 nifios con patologia cronica;
a la realidad actual, que muestra una poblacion de 50 nifios,
30 de ellos con patologias cronicas que condicionan mdltiples
discapacidades. La totalidad de los nifios que ocupan nuestra
area de mayor complejidad presentan este tipo de morbilidad.
Comentario: Las consecuencias del incremento de
enfermedades cronicas en el ambiente intrahospitalario se
hacen sentir en nuevas necesidades en diferentes aspectos:
apoyo y educacion al personal que trabaja en la institucion,
generacion de normas especiales de manejo intrahospitalario,
tecnologia adecuada para diagnosticar, tratar y rehabilitar a
los afectados.

Conviene subrayar la necesidad de evaluar periédicamente
el estado de nutricion, el desarrollo psicomotor, cumplimiento
del programa de inmunizacion, el aporte nutricional y
estimulacion en estos pacientes. Se genera la necesidad de
programar la formacion del comité de bioética que colabore en
la toma de decisiones con los nifios en situaciones

HERNIA DIAFRAGMATICA DE MORGAGNI COMO HALLAZGO MUY TARDIO EN UN NINO

CON SINDROME DE DOWN
Casas M."; Barrales M.%; Alves M.%; Berridi R.%; Pena V.5

HOSPITAL ZONAL ESPECIALIZADO DR NOEL H. SBARRA' 2345

residenciasbarra@gmail.com

Introduccion: La problematica de la discapacidad afecta a
mas de mil millones de personas en el mundo, esto es mas del
quince por ciento de sus habitantes. Mas de 300 millones son
nifios. EI 90% de los nifios con discapacidades vive en paises
pobres segun la OMS, y el 80% de ellos carece de los servicios
sanitarios, sociales y educativos que requieren.

Los pediatras estamos viendo una creciente cantidad de nifios
con discapacidades producto de que cada vez sobreviven
mas nifios por patologias antes mortales, que antes morian,
y hoy sobreviven con multiples secuelas. Uno de los déficits
que presenta actualmente la problematica de los nifios con
discapacidades, tiene que ver con la ausencia de la figura del
médico de cabecera, del pediatra al que todo nifio deberia
tener un fécil y aceitado acceso para la atencion primordial
de su salud.

Los diagnésticos tardios son, por desgracia, frecuentes en
nifios con discapacidades. Los nifios con Sindrome de Down,
con una muy importante carga de morbilidad que causa
muchas veces discapacidades asociadas, la mayoria de las
cuales hubieran podido evitarse, son un cabal ejemplo de esta
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realidad, que los pediatras vemos con demasiada frecuencia.
Presentacion del paciente: Nifio de siete afios con
discapacidad intelectual leve por Sindrome de Down que se
interna con flemoén dentario, detectandose en la internacion
hernia de Morgagni y falta de controles de rutina.

Discusion: Si bien en este caso el cuadro ha cursado en forma
asintomatica, tiene signos evidentes al examen clinico de
hernia diafragmatica: disminucién del murmullo vesicular y
ruidos hidroaéreos en térax y fue evidenciada por imagenes,
en un paciente de siete afios de vida con varios contactos con
el sistema de salud. El nifio carece de médico de cabecera,
como suele ocurrir con los nifios con discapacidades cuya
carencia de pediatra de cabecera es muy frecuente y muy
perjudicial para la evolucion y desarrollo de sus patologias,
de hecho Jonathan no tiene los controles que corresponde
realizar a todos los nifios con Sindrome de Down, dado que
presentan generalmente varias comorbilidades que pueden
contribuir a aumentar sus discapacidades y cuya prevencion
secundaria es muy sencilla.



COMITE DE DISCAPACITADOS VISUALES CON MULTIDEFICIT DEL HTAL DE

REHABILITACION MANUEL ROCCA

Ferraro S.'; Bragadina L.% Cansler C.%; D'andrea L.%; Filadoro S.5; Mohr C.5; Sesta L.”; Spataro G.%;

Puerto M.9; Cifré M.10

HOSPITAL DE REHABILITACION “MANUEL ROCCA™" 2345678910

sandra.ferraro@yahoo.com.ar

Este comité fue una innovacion al momento de su creacion en
1992, ya que el mismo surgi6 de la identificacion de necesidades
no satisfechas de nifios y nifias con la particularidad de presentar
déficit en la funcion y/o estructura de la vision asociadas o no
a limitaciones acentuadas en el dominio cognitivo, motor y/o
sensorial.

Familias desafiadas por las necesidades de sus nifios transitando
momentos criticos de su trayectoria vital; configurando
problematicas complejas que requieren de nuevos recursos
tedricos y practicos que trascienden los aportes disciplinares.
La necesidad de un abordaje integral que contemple la
complejidad es un desafio que se mantiene en el tiempo.
Nuestras acciones estan alineadas al proceso mayor del
hospital que es brindar asistencia especializada en habilitacion
y rehabilitacion.

Nuestra mision es “promover las condiciones para que el nifios,
su familia y su entorno social se apropien de los recursos
materiales y simbolicos necesarios a fin de desplegar sus
capacidades y potencialidades”. Esta mision se despliega
a partir de un abordaje integrador que acepta la diversidad y
asume las diferencias.

Nuestro proceso comprende los subprocesos de: Admision,
Evaluacion conjunta, Abordaje Educativo terapéutico, Derivacion
Protegida y Capacitacion Continua.

Contamos con un plan operativo que se sustenta en el objetivo
de brindar un abordaje integral orientado a la mejora continuay a
la satisfaccion de los pacientes, sus familias y los profesionales.
Los criterios de inclusion al sector fueron elaborados por el
equipo al confeccionar las Normas del Comité. En la admision
se realiza la evaluacion funcional de la vision.

La evaluacion conjunta es el espacio donde todo el equipo se
retine con el paciente y su familia y se consensuan los objetivos
del abordaje. Estos surgen de la ponderacion de las necesidades
sentidas, que junto con las normativas, nos permiten ofrecer el
mejor tratamiento segun la singularidad de cada paciente.
Contamos con programas de abordaje educativo-terapéuticos:
intervencion temprana, entrenamiento y estimulacion visual,
atencion preescolar, clinica familiar, y espacio de reflexion con
padres..

La Capacitacion Continua atraviesa todo el proceso del comité
constituyendo un espacio grupal educativo donde interjuegan
procesos de formacion, comprension, intervencion y reflexion
de los profesionales.

Esta experiencia promueve el trabajo de equipo, sostenido en la
participacion, la escucha y el reconocimiento de cada aporte,
entendiendo que los resultados obtenidos son del equipo en su

LA TRANSICION AL HOGAR DE LOS NINOS CON TRAQUEOSTOMIA: EVALUACION

DE UN PROGRAMA DE ENTRENAMIENTO

Moretti N."; Bracco L.%; Regueiro G.%; Urrestarazu P.#; Grosman A.%; Urman G.°

conjunto.

UNIDAD DE CUIDADOS PROLONGADOS PEDIATRICOS. SERVICIO DE PEDIATRIA. HOSPITAL ESPANOL DE BUENOS AIRES." 23456

nicolasmoretti22@gmail.com

Introduccion: La transicion inicial al hogar de los nifios que
requieren la realizacion de una traqueostomia es compleja y
requiere de la capacitacion de los familiares y profesionales
vinculados en su cuidado para que sea posible, segura y
sostenible en el tiempo. Sin embargo, el entrenamiento de los
familiares y profesionales en este aspecto es generalmente
episddico y con grandes variaciones entre los diferentes centros.
Objetivos: Evaluar el impacto de un programa de entrenamiento
sobre la adquisicion de competencias entre los cuidadores y
profesionales para el manejo de los nifios con tragueostomia.

Poblacion, Material y métodos: Estudio prospectivo no
aleatorizado cuantitativo. Se convocé a participar a todos los
familiares y profesionales que intervinieron en el Programa de
Entrenamiento para el Cuidado de los Nifios con Traqueostomia
en el periodo Marzo de 2014 - Marzo de 2015. Se disefid un
instrumento en forma de lista de cotejo para la evaluacion de las
competencias y el desempefio de los participantes. Los pediatras
en formacion, kinesitlogos y familiares que participaron del
estudio, recibieron entrenamiento en estas competencias por
primera vez al inicio del programa. Se registré semanalmente el
porcentaje de items realizados correctamente y la presencia de
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errores considerados graves por comprometer la seguridad del
paciente. Se considerd experto a aquel que no presento errores
graves y un puntaje superior al 80%.

Resultados: Se realizaron 612 observaciones. Participaron de
este estudio 51 personas. 51% (n=26) fueron familiares, 25.5%
(n=13) fueron pediatras en formacién, 17.5% (n=9) fueron
enfermeros que ya se desempefiaban en la unidad y 6% (n=3)
kinesiologos. El 82.4% (n=42) de los participantes tuvo errores
graves en la primera evaluacion. El error grave mas frecuente fue
la falta del lavado o higiene de manos. Los pediatras en formacion
y kinesidlogos que participaban por primera vez del programa
de entrenamiento, mostraron inicialmente falta de competencia
para el manejo del nifio con traqueostomia. EI desempefio inicial
de los enfermeros con algun nivel de entrenamiento fue mejor
que el del resto de los profesionales. Todos los participantes
alcanzaron el nivel de expertos. Todos los familiares mantuvieron
esta competencia hasta el momento del alta hospitalaria del nifio.
Conclusion: Un programa de entrenamiento estructurado puede
ser una herramienta para mejorar la calidad de atencion y la
seguridad en el cuidado de los nifios con traqueostomia.
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EL CAMINO A CASA DE LOS NINOS CON DISCAPACIDADES MULTIPLES: UN
PROGRAMA DE PLANIFICACION CENTRADA EN LA PERSONA DE 10 PASOS

Pasca L."; Urman G.?; Urrestarazu P.%; Grosman A.*

SERVICIO DE PEDIATRIA.HOSPITAL ESPANOL DE BUENOS AIRES.'224

lauangl@yahoo.com.ar

Introduccion: La planificacion centrada en la persona es
un proceso que se basa en el reconocimiento de que cada
individuo es unico y que colabora con las personas para que
accedan a los apoyos y servicios que necesitan para alcanzar
la mayor calidad de vida posible, basada siempre en sus
propias preferencias y valores.

Objetivos: Describir un programa de planificacion centrado
en la persona que tiene como objetivo principal facilitar la
inclusién en el hogar y en la comunidad de los nifios con
discapacidades multiples luego de internaciones prolongadas.
Experiencia: En nuestro centro se lleva a cabo un programa de
planificacion centrada en la persona que tiene como objetivo
principal facilitar la inclusion en el hogar y en la comunidad de
los nifios con discapacidades multiples luego de internaciones
prolongadas. Este programa se ha implementado entendiendo
que para que la transicion al hogar de este grupo de nifios
sea sostenible en el tiempo y con la menor cantidad de re
internaciones posibles, no puede darse en forma brusca. Su
principal mision es evitar confeccionar planes hechos por
expertos que no consideren las preferencias y posibilidades
del nifio y su familia. El programa mencionado consiste en
10 pasos clave que se describen a continuacion: 1) Evaluar
interdisciplinariamente al nifio y su familia. 2) Evaluar

el sistema de apoyos con los que cuenta esa familia.3)
Desarrollar los primeros planes de futuro familiar (metas,
perfiles, identificacion de  fortalezas y debilidades).4)
Consensuar un plan de seguimiento con criterio de realidad, su
implementacion efectiva y sus posibles reajustes de acuerdo
a los resultados. 5) Implicar siempre a los apoyos naturales
del nifio (padres, familia ampliada, hermanos, amigos,
etc.) alentandolos a participar activamente, procurando el
enriquecimiento de la vida familiar para reducir el aislamiento
y aumentar las oportunidades de participacion social. 6)
Capacitar a los familiares en las competencias necesarias
para manejar situaciones cotidianas. 7) Poner el foco de
atencion en el nifio y su familia en la comunidad. 8) Brindar
oportunidades y facilitar el acceso a los recursos y apoyos
necesarios. 9) Alentar la bisqueda de soluciones creativas
y caminos individuales para responder a sus aspiraciones y
necesidades. 10) Acompafar a las familias que se sienten
inseguras. Trabajar en la valoracion positiva del nifio y en el
desarrollo de confianza en si mismos

Discusion: El programa descripto tiene la ventaja de favorecer
el desarrollo de la autodeterminacion familiar y brindar
orientacion en un clima familiar y social afectivo positivo en
forma temprana.

FACTORES DE RIESGO QUE INFLUYEN EN LA EVOLUCION FUNCIONAL DESFAVORABLE

EN NINOS CON ARTRITIS IDIOPATICA JUVENIL

Ford J."; Rios N.% Buceta S.% Mozzoni J.%; Rowensztein H.5; Olguin G.

HOSPITAL GARRAHAN'23456
pablofords5@hotmail.com

La artritis idiopatica juvenil (AlJ) es la enfermedad reumatica
mas comun en la in—fancia y causa importante discapacidad
a cor-to y largo plazo. La forma de presentacion clinica y el
acceso a los distintos tratamientos farmacoldgicos y kinésicos
disponibles son factores que pueden influir en la evolucion y
pronéstico de la patologia.

Objetivo: Explorar los factores de riesgo asociados a la
evolucion funcional desfavorable en pacientes con AlJ.
Estudio de Caso Control. Se estudiaron 47 pacientes con
AlJ,evaluados 2 veces con la escala funcional CAPFUN.

Se definieron casos (n: 21) alos pacientes que no evolucionaron
0 evolucionaron desfavorablemente en la medicion de CAPFUN
y como controles (n:26) a los que mejoraron en dicha escala.
Factores de riesgo a evaluar: edad, sexo, tiempo de evolucion,
grado de severidad en AlJ, cobertura social, tratamiento
farmacolégico con biolégicos y ejercicios terapéuticos
supervisados por kinesi6logo.

Andlisis estadistico: Medias y/o medianas para variables
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numéricas seguln distribucion. Test de Chi Cuadrado (p
significativa <0,01), OR e intervalos de confianza para
variables categdricas.

Resultados: Los pacientes que no realizaron ejercicios
terapéuticos supervisados tuvieron mas riesgo de no
evolucionar favorablemente en su capacidad funcional
(Ejercicios terapéuticos: OR 10,67 IC 95% 2,74 — 41,42).
El resto de los factores de riesgo analizados no mostraron
asociacion con la evolucion desfavorable de la capacidad
funcional.

El 65% de los pacientes que mejoraron el resultado de
CAPFUN pertenecian al grupo de mayor severidad, con lo que
la categoria clinica o variante de AlJ no fue un factor de riesgo
asociado.

Conclusion: Los pacientes que no realizaron ejercicios
terapéuticos supervisados por el kinesitlogo en forma regular,
tuvieron mas riesgo de evolucionar desfavorablemente en la
capacidad funcional en nifios con AlJ.



7 ANOS DE EXPERIENCIA EN UNA UNIDAD DE CUIDADOS PROGRESIVOS EN ARGENTINA

Regueiro G."; Urrestarazu P2, Grosman A.2

PO 41

UNIDAD DE CUIDADOS PROLONGADOS PEDIATRICOS, SERVICIO DE PEDIATRIA. HOSPITAL

ESPANOL DE BUENOS AIRES.!23
regueirogabriela@yahoo.com.ar

Introduccion: Los nifios con discapacidades muittiples constituyen un
grupo heterogéneo con diversos requerimientos de apoyos para su
vida diaria. La transicion al hogar de estos nifios luego de intemnaciones
prolongadas y la coordinacion de su cuidado en la comunidad
representan por lo tanto un desafio para la atencion pediatrica actual.
Las Unidades de Cuidados Progresivos se han impuesto como una
modalidad de atencion, fuera de las unidades de cuidados criticos,
cuyo objetivo principal es facilitar la transicion al hogar de los nifios con
discapacidades mittiples.

Objetivos: Describir las caracteristicas de la poblacion y los resultados
de la experiencia de una Unidad de Cuidados Progresivos en Argentina
durante sus primeros siete afios de funcionamiento.

Poblacion, Material y métodos: Estudio prospectivo no aleatorizado
cuantitativo. Se analizaron las caracteristicas de todos los nifios que
ingresaron al programa entre el 01/06/07 y el 01/06/14. Se disefid
una planilla de registro para consignar las variables seleccionadas. Se
analizaron medidas de frecuencia, tendencia central y dispersion.
Resultados. Durante el periodo estudiado se registraron 111 ingresos.
La mediana de edad fue de 21 meses (rango de 1 mes a 15 afios).
La distribucion por sexo fue 57.7% ( n=64) masculino y 42.3% (n=
47) femenino. El 37.8% (n= 42) de los nifios ingresd por derivacion
desde otra institucion o desde su domicilio y el 68.8% (n=69) restante,
provino de las unidades de cuidados criticos pediatricas y neonatales
del mismo servicio de pediatria. El 74.6% (n= 83) de las familias

habitaba a mas de 100 km del centro de atencion, 67.6% (n=75) en la
Provincia de Buenos Aires y 7.2% (n=8) en el interior del pais. El 44.1%
(n= 49) de los diagndsticos correspondio a encefalopatias crénicas
no progresivas, seguido por el 28.8% (n=32) correspondiente a
malformaciones congénitas. El 64% (n=71) de los nifios se encontraba
en asistencia respiratoria mecanica prolongada y el 82% (n= 91)
estaba traqueostomizado al ingreso. El 45% (n= 50) de los nifios se
alimentaba al ingreso por sonda nasogastrica y el 50.5 % (n=56), lo
hacia por gastrostomia. El 67.5% de las familias vivian en situacion
de indigencia. El tiempo promedio de permanencia fue de 95 dias. El
17% (n=19) de los nifios logrd el destete definitivo de la asistencia
respiratoria mecanica en el plazo de la internacion. Egresaron 86 nifios
en el plazo estudiado, el 75% (n=83) bajo la modalidad de intermacion
domiciliaria. La tasa bruta de mortalidad fue del 11.7% (n=13).
Conclusiones: La mayoria de las familias de los nifios que ingresaron
al programa, habitaba lejos del centro. Los diagndsticos mas frecuentes
fueron las encefalopatias cronicas no progresivas y las malformaciones
congénitas. La necesidad de una traqueostomia y de la asistencia
respiratoria mecanica prolongada fueron las principales causa de
complejidad. Todas las familias que ingresaron a este programa
contaban con cobertura de salud a través de obras sociales. Sin
embargo, la situacion de indigencia familiar ha resultado ser la principal
barrera para la inclusion social efectiva de la poblacion en cuestion.

CALIDAD DE VIDA RELACIONADA A LA SALUD EN NINOS CON ENFERMEDADES
CRONICAS Y COMPLEJAS : UN DESAFIO DIARIO EN EL CONSULTORIO PEDIATRICO

Ruffolo M."; Doblores A.2

HOSPITAL POSADAS' 2

virgiruffo@hotmail.com

Un niimero creciente de nifios con necesidades especiales de atencion
en salud, han modificado el curso y objetivo del médico pediatra en la
consulta. Para el pediatra de cabecera, que realiza el seguimiento de
estos pacientes, muchas son las dificultades con las que se enfrenta.
Una de las principales es poder evaluar la calidad de vida de los nifios,
que esta vinculada con las nociones de felicidad, bienestar, placer,
desarrollo personal, etc. del nifio y su familia. El Objetivo principal del
trabajo es mejorar la atencion pediatrica en el consuttorio del nifio
con enfermedades cronicas y/o complejas, el cual esta integrado por
nifios que tengan afectacion de dos o mas sistemas bioldgicos, para lo
cual requieran el seguimiento de tres 0 mas especialidades médicas,
introduciendo a la consulta un instrumento que evalle calidad de
vida relacionada con la salud (CVRS), para mejorar el seguimiento del
paciente y fortalecer el vinculo nifio, familia y pediatra. Como objetivos
secundarios evaluar el impacto de las respuestas en la familia y en el
equipo de salud, implementar medidas para mejorar las debilidades
pesquisadas a través del cuestionario y mejorar el conocimiento del
equipo de trabajo en calidad de vida. Se realizd un trabajo observacional,
descriptivo, prospectivo, en el periodo fue de junio a noviembre del 2014,
en los pacientes que asistian a sus consultas pediatricas habituales
previamente citados. Seleccionamos un instrumento genérico para
evaluar CVRS, el PEDSQL 4.0 que presenta la ventaja de disponer
de cuestionarios para padres de nifios mayores de 2 afios. El mismo
cuenta con 23 ftems, divididos en 4 dominios: fisico, emocional, social
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y escolar. Podemos con los resultados obtener: el score total, el score
fisico y el psicosocial. De esta forma podemos individualizar el area mas
afectada del nifio. La muestra analizada fue de un total de 46 familias.
Para el tutor, el score total resultd en una media de 62,51. El score fisico:
media de 56,11. El score psicosocial: media de 66,59. De los 16 nifios,
15 lo realizaron. El score total resultd en una media de 73,04. El score
fisico: media de 74,16. El score psicosocial: media de 72,99.

Como conclusion podemos afirmar que ha resultado una herramienta
positiva para el consultorio. En primera instancia como equipo de
trabajo, nos ha permitido igualar la evaluacion al nifio y familia en
relacion a su calidad de vida relacionada con la salud en una forma
rapida y sencilla. Ha permitido abrir una nueva puerta al didlogo con
las familias, tener mas profundidad y confianza en el vinculo y brindar
una nueva opcion para la comunicacion. Incluyendo nuevos temas
en las consultas como miedos, discriminacion, limitaciones de los
nifios versus limitaciones evaluadas por los padres, sobreproteccion,
reclusion. Nos ha permitido encontrar debilidades dentro del equipo
a fortalecer, por ejemplo incorporar estos nuevos temas con claridad
en las consultas, y la necesidad de mejorar nuestro conocimiento en
esta area (por ejemplo discriminacion), la confirmacion de la necesidad
de incorporar una psicologa al equipo de trabajo tan necesaria para
las familias y para los pediatras que acompafniamos, reforzar en una
atencion centrada en facilitar el acceso a las familias dentro del hospital,
reforzar el frabajo en equipo con asistentes sociales.
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A PROPOSITO DE UN CASO: CUANDO LA FAMILIA ES TAMBIEN UNA BARRERA

Bracco L."; Regueiro G.%; Grosman A2

RPD 43
UNIDAD DE CUIDADOS PROLONGADOS PEDIATRICOS, SERVICIO DE PEDIATRIA HOSPITAL ESPAROL DE BUENOS ARES. 2

lucrebracco@hotmail.com

Introduccion: El cuidado de los nifios con discapacidades multiples en
el hogar requiere de la presencia de un cuidador competente para que
sea posible y sostenible en el tiempo. La mayoria de las veces, este
cuidador es la madre y menos frecuentemente, el padre o alguin ofro
familiar cercano. Sin embargo, cuando la discapacidad emerge, las
familias experimentan cambios funcionales y organizacionales que no
siempre responden a las necesidades del nifio en cuestion.

Objetivos: Presentar el caso de un nifio con traqueostomia en el marco
de la planificacion de su cuidado en el hogar luego de una estadia
hospitalaria prolongada.

Descripcion del caso: Se trata de un nifio de 1 afio de edad que ingresd
aeste centro derivado desde otro hospital, en el que habia permanecido
internado desde su nacimiento. Con requerimiento de oxigeno por
canula nasal en forma permanente, ingresd para rehabilitacion y
seguimiento, ante la imposibilidad de organizar un cuidado domiciliario
por causa social. Hijo de una madre adolescente, producto de un
embarazo gemelar, recién nacido pretérmino y con el antecedente
de mdttiples complicaciones clinicas relacionadas con el cuidado
perinatal. Tenia un hermano gemelo sano que vivia en su casa con su
madre y abuelos matemos, se desconocia el paradero del padre de los
nifios. Durante su intemacion en este centro, el nifio presentd como
intercurrencia una neumonia intrahospitalaria, requiriendo asistencia
respiratoria mecanica prolongada y la posterior realizacion de una
traqueostomia. Si bien se trabajé durante su estadia para propiciar la
inclusion familiar y social del nifio, la presencia de la madre y abuelos fue

episadica, constituyendo una barrera para la organizacion del cuidado
del nifio en el hogar. Se trabaj6 en la rehabilitacion del nifio, logrando
progresivamente rolidos, sedestacion independiente y deambulacion
con ayuda. Se busco respuesta a estimulos auditivos, visuales y
tactiles, logrando resultados positivos.Se trabajo progresivamente en
enriquecer la comunicacion con buena respuesta. El nifio persistio
internado durante un afio, ante la imposibilidad de su egreso por
la ausencia familiar, constituyendo una situacion de riesgo social.
Se trabajo con diferentes estrategias tratando de implicar siempre
a la madre, abuelos y familia ampliada, alentandolos a participar
activamente y capacitindolos en las competencias necesarias
para manejar situaciones de cuidado cotidianas. Se los alentd en la
blisqueda de soluciones y caminos propios, trabajando con diferentes
abordajes para potenciar los recursos de cada integrante y de la familia
como sistema. Se los acompafié en la valoracion positiva del nifio y en
el desarrollo de confianza en si mismos. Con el tiempo y las ayudas
necesarias, se fueron generando cambios en el vinculo con el nifio y
en las funciones familiares, que hicieron finalmente posible el egreso
hospitalario del nifio y la recepcion en su hogar. Hoy vive en su casa con
su hermano, madre y abuelos.

Discusion: El cuidado es el resuttado de muchos actos que implican
sentimientos, acciones, conocimientos y tiempo, que no siempre se dan
con naturalidad, pero que pueden construirse con los apoyos y ayudas
necesarias.

INTERVENCION TEMPRANA PSICOMOTRIZ EN RECIEN NACIDOS DE ALTO RIEGO
RPD 44
UNIDAD DE CUIDADOS INTENSIVOS NEONATALES, SERVICIO DE PEDIATRIA HOSPITAL ESPANIOL DE BUENOS ARES, 25¢

Tolosa L."; Regueiro G.2; Adariz M.3; Grosman A.*

luciana.tolosa@hotmail.com

Introduccion: Los avances diagndsticos y terapéuticos de las
Uttimas décadas, permiten hoy la sobrevida de nifios que nacen
con enfermedades que, hasta no hace mucho, eran letales. La
discapacidad como contracara de la disminucién de la mortalidad, ha
impuesto nuevos desafios asistenciales en las Unidades de Cuidados
Intensivos Neonatales (UCIN).

Objetivos: Describir la experiencia e identificar el posible rol del
kinesidlogo dentro del equipo de trabajo de una UCIN de un Hospital
Privado de Comunidad de la Cuidad Auténoma de Buenos Aires.
Experiencia: Esta experiencia se llevo a cabo en una UCIN localizada
dentro de un Servicio de Pediatria de un Hospital Privado de la
Comunidad en la Ciudad Autdnoma de Buenos Aires. Esta UCIN recibe
fundamentalmente embarazadas y nifios derivados a través de obras
sociales, procedentes de todo el pais, con demandas asistenciales
de alta complejidad. Constituye un centro de derivacion de neonatos
con patologia cardiovascular, quirdrgica y neuroquirdrgica y recibe
también, en menor medida, nifios de bajo riesgo nacidos en la misma
institucion. El porcentaje de recién nacidos de alto riesgo que se
asisten, es por lo tanto considerable y cuenta con 18 camas, de las
cuales 12 son para cuidados criticos y 6, para recuperacion. Con el
objetivo de brindar un abordaje interdisciplinario en forma tempranay
mejorar la calidad de atencion de los recién nacidos de alto riesgo, se
incorpord a partir del afio 2014, un kinesiélogo al equipo de atencion.
El objetivo incial fue enriquecer la mirada del equipo en torno al
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abordaje de los nifios con trastornos de la conducta adaptativa,
motores y posicionales. El trabajo del kinesiélogo consistié en realizar
entrevistas familiares, confeccionar planes de estimulacion neonatal
personalizados, orientar a los padres, fomentar el vinculo, brindar al
nifio experiencias tempranas de postura y movimiento y promover
siempre el protagonismo familiar. Se trabajé en equipo en la blisqueda
de confort, estimulando tempranamente y favoreciendo el desarrollo
emocional en el contexto familiar del nifio. El kinesiélogo también
participd en el seguimiento interdisciplinario y en la re evaluacion y
adecuacion de las estrategias planteadas hasta el momento del alta
del nifio. A medida que se fue realizando esta experiencia, el vinculo
con los enfermeros y neonatdlogos integrantes del equipo se fue
afianzando y los intercambios fueron mas fructiferos, sobre todo en
torno a la busqueda de nuevos consensos y estrategias de abordaje.
La incorporacion del kinesidlogo al equipo tuvo un impacto postivo en
el nivel de satisfaccion familiar.

Conclusion: Los resultados de esta experiencia resultan alentadores
por la factibilidad de la incorporacion del kinesidlogo al equipo
de trabajo de la UCIN y por la buena aceptacion por parte de los
profesionales y familiares. La incorporacion del kinesitlogo al
equipo de la UCIN podria resultar enriquecedora, colaborando
en el reconocimiento y abordaje temprano de la discapacidad e
impactando positivamente en la calidad de vida de los nifios y sus
familias.



A PROPOSITO DE UN CASO: BUSCANDO UN RESPIRO DE LA ASISTENCIA
RESPIRATORIA MECANICA EN UN NINO CON MIASTENIA CONGENITA

Caldini F.'; Moretti N.% Regueiro G.%; Grosman A.*
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fedecaldini5@gmail.com

Introduccion: Los sindromes miasténicos congénitos (SMC) son
entidades poco frecuentes que se caracterizan por presentar grados
variables de debilidad muscular que empeoran con el gjercicio.
Objetivo: Presentar el caso de un nifio con un SMC en asistencia
respiratoria mecanica (ARM) prolongada por traqueostomia en el
marco de la planificacion del egreso hospitalario y del posterior
cuidado en su hogar, localizado en un ambito rural de la provincia
de Buenos Aires.

Descripcion del caso: Se trata de un nifio de 1 afio de edad con
presencia de hipotonia, debilidad, requerimiento de ARM y trastorno
deglutorio desde el nacimiento. Presentaba como antecedente,
una hermana fallecida con diagnéstico de miastenia gravis.
Con diagnastico de SMC, el nifio permanecit internado en ARM
prolongada por traqueostomia, alimentandose por gastrostomia
y sin posibilidad de egreso a su hogar por causa social. Durante
su internacion se evidenci6 mejoria en la adquisicion de pautas
neuromadurativas y prolongacion del tiempo sin fatiga, pero sin
tolerancia al destete completo de la ARM. Se planearon entonces,
desconexiones breves de la ARM para higiene y cambiado que
fueron bien toleradas. Ante el desafio dado por las limitaciones en la
comunicacion del nifio y pensando en un posible egreso futuro a su
hogar en un ambito rural, se busco establecer tiempos seguros de
desconexion con parametros clinicos de control sencillos, objetivables
y reproducibles. El objetivo principal fue poder establecer “recreos”
de la ARM, desvinculaciones pautadas, que permitieran mayor
confort en el hogar, planificar paseos, juegos y demas actividades,

sin la necesidad de controles invasivos o complejos. Se confecciond
un plan de seguimiento utilizando pautas clinicas (signos de fatiga)
y objetivas (frecuencia respiratoria, presion espiratoria méaxima
-pemax-, presion inspiratoria maxima -pimax-, saturacion de
oxigeno y frecuencia cardiaca), buscando establecer un tiempo de
desconexion seguro de manera de poder aconsejar a la familia sobre
pautas de cuidado en el hogar. Se realizaron mediciones utilizando
un manovacuémetro para medir pimax- pemax y se registraron los
demas signos mencionados, cada dos semanas, al incio y al final de
la desconexion del respirador. En base a esta evaluacion, se aumentd
en forma progresiva (una hora cada dos semanas) la carga horaria
de desconexion, alcanzando en 6 meses, 12hs estabilizadas sin el
uso del respirador, con buena tolerancia. El nifio egreso del hospital
con pautas claras de desconexion y de signos de alarma, que se
explicaron de manera comprensible y se practicaron con sus padres.
El nifio se encuentra hace 3 meses en su hogar, sin complicaciones
clinicas y en las horas libres de la ARM, juega con su hermana, realiza
actividades de rehabilitacion motora que favorecen la adquisicion de
la marcha independiente y actividades educativas que estimulan su
comunicacion.

Discusion: La MC es una enfermedad crénica que causa
discapacidad. La blisqueda de estrategias que tengan como objetivo
mejorar la calidad de vida del nifio y de su familia dentro de un
margen de seguridad aceptable, teniendo en cuenta las posibilidades
y el contexto en el que se desenvolverd, favoreceran su desarrollo e

TERAPEUTICAS DE LAS DISTINTAS AFECCIONES DEL SISTEMA ESTOMATOGNATICO

EN EL NINO CON DISCAPACIDAD

Bianchi M."; Chapartegui R.%; Armada M.3; Echaide M.*; Acufia J.5; Scagnet G.5;

Gonzales Pagliari M.”; Alvarez M.8; Calvano M.?; Alisio A.'
FACULTAD DE ODONTOLOGIA UBA; IREP' 2345678910
lisbianchi@hotmail.com

Introduccion: Los nifios con discapacidad presentan
diversidad de alteraciones en el sistema estomagtonatico
(SE), patologias dentarias, periodontales, musculares,
parafunciones, trastornos deglutorios, habitos nocivos,
entre otras, que impactan en su patologia de base y en la
rehabilitacion, ademas de presentar sintomatologia inherente
a la patologia, que afecta de manera particular la correcta
funcion del SE. Los intermediarios oclusales (I0) actdan
de diferente manera segun sean placas miorelajantes,
desprogramadoras y estimuladoras, si bien hay experiencias
que determinan tratamientos exitosos con esta aparatologia,
es necesario una mayor evidencia cientifica que avalen su
uso en pacientes con discapacidad.

El objetivo de este trabajo fue el tratamiento de las distintas
afecciones del SE mediante el uso de diferentes 10 en nifios
con discapacidad.

Materiales y métodos: Pacientes nifios con diversas
discapacidades, que presentaron parafuncion (bruxismo, tics,
mioclonias), alteraciones en la deglucion, hipotonia lingual
y labial. Se utilizaron intermediarios oclusales 10 simples
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inclusion social.

confeccionados de acrilico rigido o materiales termoformados,
que se ajustan a las superficies oclusales e incisivas de los
dientes de una de las arcadas y crea contacto preciso con
los dientes de la arcada opuesta, como asi también los
10 complejos con arcos vestibulares, botones linguales y
aditamentos para la independencia en las funciones.
Resultados: En los pacientes que presentaron parafuncion
(bruxismo, tics y mioclonias) se observé una disminucion de la
misma, con relajacion de los musculos masticatorios.

En pacientes con deglucion anormal se estimulo los
movimientos deglutorios con menor sialorrea.

En los nifios hipoténicos a nivel lingual y labial se estimularon
los movimientos linguales y de cierre bucal.

Conclusiones: En coincidencia con la literatura cientifica
observamos que los |10 simples, son efectivos para mejorar la
parafuncion, estimulacion del movimiento deglutorio y los 10
complejos para mejorar la hipotonia labial y/o lingual, como
asi también como elemento rehabilitador

Es necesario profundizar la investigacion clinica y cientifica
para nuevos aportes que fundamenten su uso.
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IMPACTO DE UN ACV EN UN LACTANTE Y ADOLESCENTE, PREVIAMENTE SANOS

Briguglio M."; Badra X.2
INAREPS'2
paulabriguglio@gmail.com

Caso 1: paciente de 15 afios, sano. presenta hemorragia
intraparenquimatosa y ventricular secundario a mav. Luego
de su resolucion quirirgica en hospital de agudos se interna
para iniciar plan de rehabilitacion. Presenta complicaciones
como neuminia por pseudomona, hodrocefalia, con
colocacion de VDVP, desnutricion , colocacion boton gastrico.
Presenta plastrén apendicular, se resuelve quirergicamente,
se decide drenar la valvula a pleura derecha. sufriendo
una periventriculitis presenta convulsiones tonico clonicas
generalizadas. Presenta convulsiones focales se agrega
clobazan. Luego presenta litiasisi renal, realiza tratamiento
médico. Diagnostico hemiparesia braquiocrural derecha,
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hemiplejia  braquiocrural izquierda. Afasia, trastornos
deglutorios. se encuentra en tratamiento de rehabilitacion.
Caso2: paciente de 13 meses con diagnostico de cuadriplejia
espastica, hidrocelalia cob VDVP secundario a MAV, en
territorio de la cerebral media. se alimenta por SNG, iniciando
alimentacion via oral progresivamente. test de deglucion
normal. Se realizo craneoplastia, con sangrado intraquirurgico
requirié TGRS.

Discusion: cuando, como, que nos plateamos al iniciar un
tratamiento destinado a la rehabilitacion, rol de la familia.
Criterio de funcionalidad. En busca de nuevos paradigmas.

“EVALUACION DE LA INCLUSION SOCIAL Y CALIDAD DE VIDA RELACIONADA
A LA SALUD DE NINAS Y NINOS CON DIAGNOSTICO DE TRASTORNO GENERALIZADO
DEL DESARROLLO, ATENDIDOS EN EL SERVICIO DE CLINICAS INTERDISCIPLINARIAS

DEL HOSPITAL GARRAHAN”
Molina J.1; Napoli S.?

HOSPITAL GARRAHAN'2
molanga@hotmail.com

Introduccion: El servicio de Clinicas Interdisciplinarias
del Hospital Garrahan tiene como objetivo el diagnéstico
y seguimiento de nifios con diagnéstico de TGD. En el
seguimiento de estos nifios es necesario valorar la evolucion
en términos de Inclusion social y Calidad de vida.

Objetivos: Describir la inclusion social de nifios con
diagnéstico de TGD y evaluar la calidad de vida relacionada a
la salud (CVRS) de los mismos.

Poblacion: Pacientes menores de 18 afios atendidos en el
Servicio de CID con diagnéstico de TGD, TGD no especificado
y Sd de Asperger realizado hace 5 afios 0 mas.

Material 'y  método:  Estudio  descriptivo-analitico,
observacional, de exploracion de riesgo, transversal y
prospectivo. Se incluyeron 82 pacientes. Se valord la Inclusion
segun los siguientes aspectos: Escolaridad (tipo, apoyos
recibidos e intimidacion por otros compafieros), Participacion
Social (realizar al menos 2 actividades extraeducacionales
en ambitos diferentes a la escuela) y cumplimiento de sus
derechos por discapacidad (contar con CUD).

Se utilizo Cuestionario Peds QL para medir CVRS.
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Resultados: La muestra fue de 82 nifios. Mediana de edad
131 meses (10,91 afios en edad decimal). 65 nifios (79%)
recibieron diagndstico de Trastorno Autista. 59% tenia nivel
cognitivo inferior y 41% nivel cognitivo promedio. 79%
era verbal al momento de la entrevista. 41% de los nifios
presentaba otra condicién crénica asociada. La mitad de la
poblacién no se encuentra incluida (50%/41 nifios) segln
el indice creado para este trabajo. La principal causa de No
inclusion (84% de los nifios NO Incluidos) son limitaciones
que se presentan en el ambito escolar. CVRS: Constatamos
un mejor indice de calidad de vida referido por los nifios con
respecto al referido por los padres y peores indices de los
nifios de nuestro estudio en comparacion con nifios sanos y
nifios con otras condiciones cronicas.

Conclusiones: Una mayor equidad es fundamental para
conseguir un mayor desarrollo, integracion social y una
cultura de la paz basada en el respeto y valoracion de las
diferencias. Es necesario trabajar con el sistema educativo y
las comunidades para lograr el acceso universal de los nifios
con TGD a los ambitos donde se desarrollan sus pares.



RELATO DE EXPERIENCIA: CLiNICA DE POSICIONAMIENTO PARA NINOS CON

TRASTORNOS MOTORES - HOSPITAL GARRAHAN
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Brinnand M."; Pedernera P2; Filomena G.2; Villafafie V.%; Salvucci F.; Sorono G.°;

Martinez Caceres M.’; Luccardi M.
GARRAHAN1 2345678
mariabrinnand@gmail.com

INTRODUCCION: Los nifios con trastornos motores (TM)
muestran compromiso en el tono y la postura lo que puede
generar limitacion en la actividad y en la participacion. La
discapacidad es la resultante de la interaccion del individuo y
su ambiente, el que se vera modificado con la participacion de
personas con compromiso del estado de salud.

POBLACION: Nifios con TM que se atienden en un consultorio de
Seguimiento de Recien Nacidos de Alto Riesgo de un hospital
publico nacional y que no tienen los dispositivos adecuados
para acceder al correcto posicionamiento y movilidad.

CLINICA DE POSICIONAMIENTO Y MOVILIDAD AUMENTATIVA
(CPMA):  basada en un modelo de trabajo colaborativo
transdisciplinario e intersectorial, constituida por profesionales
de la salud (pediatras, kinesitlogas, terapista ocupacional), del
area tecnologia (Bioingeniero, disefiadora textil) y de educacion
(talleres de Escuelas Secundarias Técnicas).

RESULTADOS: Desde octubre del 2014 se evaluaron 6 pacientes
con TM, 5 con pardlisis cerebral (tres prematuros, uno con
encefalopatia hipoxico isquémica, uno con diabetes congénita)
y 1 nifio con artrogrifosis. Cinco nifios tenian entre 18 y 32
meses y uno 8 afios. Todas las familias eran pobres (NBI e
Ingresos). Todos poseen certificado de discapacidad. Cuatro

nifios con obra social (2 con Incluir Salud) y dos con cobertura
por el sistema pdblico. Ningun nifio deambulaba de manera
auténoma. Seguln el Sistema de Clasificacion de la funcion
motora gruesa, dos nifios alcanzaban el nivel lll y cuatro nifios el
nivel IV. Todos tienen compromiso cognitivo. Ninguno accede en
forma adecuada a intervenciones. El tnico nifio en edad escolar
no esta escolarizado. Un nifio contaba con una silla postural de
buena calidad entregada por la obra social pero que no cumplia
con sus necesidades, por lo que se realizaron ajustes sobre ella.
Otro nifio poseia una silla de ruedas donada que fue adaptada.
En dos casos se adapto el cochecito de uso familiar como silla
de traslado. En otro nifio se confecciono una tabla de supino
para bipedestacion. Un paciente requiri6 una silla postural con
ajustes para la movilidad de miembros superiores. La tabla
de supino y la silla postural fueron contruidas por alumnos
de escuelas técnicas del conurbano. Las intervenciones
propuestas mejoraran la postura y la movilidad favoreciendo la
capacidad funcional de cada nifio, su autonomia y estimulando
su participacion.

Todas estas intervenciones deberan ser reevaluadas
periddicamente para que cumplan con los objetivos propuestos.

ATENCION DEL NINO CON TEA EN EL PRIMER NIVEL: DESARROLLO DE UN

PROGRAMA MUNICIPAL

Pascale R."; Rodecker Riera M.% Armada 1.%; Basile C.%; Camera C.°; Di Grigoli S.5; Gonzalez N.”;

Moiron A.%; Moresco C.% Pérez M."%; Rodriguez C.™"; Saporitti L.'%; Belottini M."®

MUNICIPALIDAD DE ALMIRANTE BROWN?'2345678910111213
pascalerp@yahoo.com.ar

Introduccion: El presente trabajo relata la experiencia del
proceso de desarrollo de un Programa Municipal de atencion
de nifios con diagnastico o sospecha de Trastorno del Espectro
Autista(TEA).

El marco legal que da inicio al mismo es la adhesion del
Municipio de Almirante Brown a la Ley 14.191 a través de
la Ordenanza municipal N° 9.585 que impulsa la creacion
de dispositivos orientados a la atencion integral del nifio con
TEA 'y su familia, instrumentando mecanismos de prevencion,
promocion y asistencia con una vision interdisciplinaria.
Objetivos:

-Relatar el recorrido histérico del Programa de Atencion de
Nifios con TEA de la Municipalidad de Almirante Brown
-Realizar un analisis de la estadistica llevada a cabo en el
periodo Marzo 2013 a Diciembre 2014.

-Describir la reestructuracion del proceso de atencion que
surge del andlisis de la estadistica

Desarrollo de la experiencia: El Programa TEA se cred en
diciembre de 2012 con un equipo que paulatinamente fué
incorporando profesionales de distintas disciplinas hasta
llegar a la conformacion actual: Coordinacion, Pediatria
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del Desarrollo, Psiquiatria, Pediatria con especializacion en
Consultoria Psicoldgica, Terapia Ocupacional, Fonoaudiologia,
Psicopedagogia, Psicologia, Acompafiamiento terapeutico,
Trabajo social.

En el periodo comprendido entre Marzo 2013 y Diciembre
2014 fueron derivados al Programa 191 nifios , en su mayoria
desde CAPS y Hospitales (60%) y un pequefio porcentaje
desde instituciones educativas.

El 53% de los mismos inici6 el proceso de atencion (admision-
evaluacion-tratamiento-derivacion-seguimiento)  quedando
el 25% en lista de espera. De los nifios que realizaron la
admision un 24% fue orientado y derivado a otros dispositivos
por no cumplir criterios para TEA.

Evaluacion de la experiencia: De la estadistica surge la
necesidad de reestructurar el proceso de atencion del nifio
y su familia y se proyecta su implementacion en orden a
reducir los tiempos de espera, favorecer un contacto precoz
con profesionales especializados y realizar evaluaciones y
derivaciones en forma oportuna mejorando de esta manera
el prondstico a largo plazo de los nifios con sospecha o
diagndstico de un trastorno del desarrollo.
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MODELO DE ASOCIACION “ANGEL”

Seminario Gomez B."; Scatone R.% Pefalver, V.%; Piana P.4; Godoy M.

ASOCIACION ANGEL'2345
blas_hdcm@yahoo.com.ar

Objetivo: 1. Corroborar las patologias mas frecuentes incluidas
en el seguimiento. 2. Elaborar certificados de discapacidad 2.
Indicar terapias acordes a la afeccion que presenta.
Introduccion: La asociacion Angel de Federacion esta
conformada por un grupo de padres de nifios y adolescentes
con afecciones que generan discapacidad. Los mismos no
tenian un diagnostico confirmado y menos aun contaban con
estudios complementarios, ni intervenciones terapéuticas
minimas. La ciudad cuenta con aproximadamente 5000
habitantes y no existia un centro que agrupe a los pacientes
con afecciones cronicas.

Material y métodos: otorgar turnos programados a nifios
con afecciones cronicas. Evaluar los aspectos madurativos,
solicitar examenes complementarios e inter consultas
necesarias, indicar las terapias correspondientes.

Periodo: Octubre de 2013 a Marzo de 2015.

Resultados: de los 106 pacientes evaluados, 15 no
presentaban patologia crénica, se descartaron y excluyeron.

Patologias mas frecuentes Total de pacientes: 91
Retraso mental 25 (27.47% )

PCI 22(24.1)

Sindrome de Down 12 (13.18%)

Terapias: solo se realizan terapias parciales (en tiempo) o
incompletas (en cantidad) en la totalidad de los incluidos.
Certificados de discapacidad elaborados y aceptados en el
100% de los casos.

Conclusiones: La asociacion ha logrado en poco tiempo un
predio propio, con instalaciones amplias adecuadas para
la evaluacion de los nifios. Se ha realizado intervencion
fonoaudiologia, terapia ocupacional, kinesiologia, vy
odontolégica. No se logra continuidad por falta de terapias
debido a la falta de presupuesto. La evolucion de los pacientes
y la adhesion de los padres a un grupo con problematica
similar que los contiene e integra favorece la adhesion al

NORTMATIZACION DE LA CERTIFICACION DE DISCAPACIDAD

Seminario Gomez B."; Imaz M.2
MUNICIPALIDAD DE CONCORDIA'?2
blas_hdcm@yahoo.com.ar

Objetivos: Establecer normas para la elaboracion de
certificados de discapacidad.

Evaluar la eficiencia en la elaboracion de certificacion y
pensiones.

Introduccion: La elaboracion de certificados de discapacidad
implica en general intervencion de especialistas (Neurdlogo,
Psiquiatra,etc) sin embargo, los Pediatras podriamos
efectuarlos. Al ser médicos de cabecera de los pacientes
en seguimiento, realizamos evaluacion psicomotriz, por
aspectos y pruebas del desarrollo, ademas de examenes
complementarios que nos permiten arriban al diagnostico
de la problematica planteada. Los pacientes provienen de los
CAPS, Centro de rehabilitacion Municipal (PROMAR),y del HDC
Masvernat(seguimiento de alto riesgo neonatal).

Material y métodos: trabajo prospectivo de Octubre de 2010
a Marzo de 2015. Se realiza evaluacion de cada nifio en las
areas mencionadas.

Resultados: Del total de Restimenes de Historia Clinica con la
finalidad de elaborar certificados de discapacidad,

el 100% fueron aceptados por la junta evaluadora.
Coincidiendo y ampliando aun los diagnésticos de
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seguimiento.
los especialistas mencionados.

Total: 133 pacientes. Patologias mas frecuentes:

PCI 46(34.58%)

Sindromes 23 (17.29%) 16 (sindrome de Down)
TEA 16 (12%) 1 asperger. 1 S.Rett.

DI 16 (12%)

PCl: pardlisis cerebral infantil. DI discapacidad intelectual
Conclusion: Los pediatras dedicados a la atencion de
pacientes con afecciones cronicas estamos en condiciones
de elaborar certificacion confiable, a través de la evolucion
minuciosa de los pacientes e incluso mas amplia que la
realizada por los especialistas.

No puede haber un manual de normas de elaboracion de
los certificados debido q que cada caso es particular y ante
una misma patologia, presenta condiciones y afecciones
asociadas que los diferencian.



LA RIZOTOMIA DORSAL SELECTIVA COMO OPCION DE TRATAMIENTO DE LA
ESPASTICIDAD EN PACIENTES PEDIATRICOS CON INFECCION POR VIRUS DE

INMUNODEFICIENCIA HUMANA

Ford F."; Cruz S.% Buceta S.% Mantese B.% Czornyj L.%; Perez E.°; Paladino D.7; Olguin G.®

HOSPITAL DE PEDIATRIA "PROF. JUAN P.GARRAHAN"12845678

ferlford@yahoo.com.ar

Los pacientes con infeccion por virus de Inmunodeficiencia
Humana (HIV) que desarrollaron una encefalopatia, gracias a la
terapia antirretroviral (ARV) disponible, han pasado de padecer
una enfermedad fatal a una enfermedad crénica con compromiso
musculo esquelético debido a su espasticidad.

Objetivo: describir el abordaje con Rizotomia Dorsal Selectiva
(RDS) como opcion de tratamiento de la espasticidad en pacientes
pediatricos con encefalopatia por VIH.

Estudio descriptivo, observacional, retrospectivo y transversal.
Se analizaron doce pacientes con infeccion por HIV que fueron
operados con Rizotomia Dorsal Selectiva, en el Hospital de
Pediatria “Prof. Dr. Juan P. Garrahan”, entre Agosto de 2005 y
Diciembre de 2014.

Las variables estudiadas fueron: Edad, Sexo, Diagnéstico,
Compromiso motor, Niveles del Sistema de Clasificacion de
la Funcién Motora Gruesa (GMFCS), RDS, Escala de Movilidad
Funcional (FMS) y el Cuestionario de Evaluacion Funcional (FAQ).
Para el andlisis estadistico se utilizo el programa IBM SPSS
Statistics 21.0.

Resultados: Del total de la poblacion, el 67% eran pacientes de
sexo femenino. En cuanto a la edad en afios, la mediana fue de
11.5, con un minimo de 7 y un maximo de 16.

Los doce pacientes presentaron como compromiso motor una
Diparesia espastica, de los cuales 7 pertenecen al nivel Il de
GMFCS y 5 al nivel lll. EI 67% de los pacientes presentaron nivel
3 FMSy nivel 8 FAQ.

En cuanto a la RDS, los niveles de abordaje fueron L4 S1 (4 pac.),
L4 S2 (1 pac.), L3 S1 (1 pac.), L3 S2 (2 pac.), L2 S1 (2 pac.) y L1
S1(2 pac.).

Conclusion: La Rizotomia Dorsal Selectiva puede ser una
alternativa quirirgica para el manejo de la espasticidad en
paciente con infeccion por HIV, deambuladores, que presentan
como compromiso motor una diparesia espastica, con niveles
GMFCS Iy lll. No se registraron complicaciones post quirdrgicas.
Es importante y necesaria la participacion de un equipo
multidisciplinario para definir la mejor opcion terapéutica en este
grupo de pacientes.

AULAS MULTISENSORIALES EN EDUCACION ESPECIAL

Lucero A."; Abraham M.2
ESACUELA ESPECIAL N° 2612
andreazapala@gmail.com

Introduccion: En nuestra  escuela concurren alumnos
con discapacidades que exigen diferentes modalidades
de atencion pedagodgica (visuales, auditivas, motoras, e
intelectuales, trastornos severos de la personalidad). Sobre la
base de un curriculo comdn.
La escuela, atiende cada dia a familias con nifios con
patologias muy complejas. La demanda profesional es tan
especifica como variada, se estructuran proyectos individuales
elaborados entre docentes y gabinete, contemplando cada
una de las caracteristicas, posibilidades, déficit y medio socio
ambiental de los nifios.
Los alumnos llegan a esta escuela, a través de Gabinetes
Centrales y de otra escuela; también por derivacion de
meédicos, hospitales, centros de salud, etc.
Anualmente posee un matricula de 30 nifio por turno.
Turno mafana de 8:00 AM a 12:15, desayunan y almuerza.
Turno tarde de 13:00has a 17:15, almuerzan y meriendan.
Debido a la falta de recurso y la problematica de nuestra
poblacion, la comunidad educativa de ese momento presenta
un proyecto para trabajar con los alumnos para mejorar su
calidad de vida.
En el afio 2006 los docente presentamos un proyecto a un
ONG sobre Estimulacion Sensorial, el cual fue seleccionado
y premiado con dinero para instalar en la escuela una sala
Multisensorial.

Esta fue la primera sala multisensorial estatal de
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Latinoamérica.

La misma se instala en una de las sala del edificio.

Objetivos: El objetivo principal es de mejorar las condiciones de
vida de los nifios con discapacidad, trabajar las sensaciones,
la percepcion y lo sensorial que se les ofrece optimizando su
relacion con el entorno y sus aprendizajes.

Poblacion: Alumnos de la Escuela Especial N° 26 “ Doc. Jorge
Garber.”

Beneficios: Favorece la conducta exploratoria y la capacidad
de respuesta de las personas ante estimulos ambientales, lo
que garantiza un aumento del arousal general de activacion,
la disposicion a estar receptivo con el medio y preparado para
responder.

Materiales: Sala Multisensorial, estimulos tactiles, olfativos,
visuales, vibratorios, vestibulares, auditivos, etc.
Metodologia: Las sesiones 0 espacios se tratan de ser
individuales, requiere de una valoracion previa del nifio con el
fin de que el terapeuta dosifique los estimulos en funcion de
la tolerancia de cada nifio, adecuandose a sus necesidades.
Cabe destacar que la sala es un recurso, una herramienta
inteligente y no un tratamiento.

Conclusion: Es muy gratificante poder observar logros
en nuestros nifios desde una posicion muchas veces
pasiva, poder a través de las sensaciones interoceptivas,
propioceptivas y exteroceptivas mejorar su calidad de vida...
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SEGUIMIENTO DE PACIENTES CON TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Seminario Gomez B."; Imaz M.2
MUNICIPALIDAD DE CONCORDIA'2
blas_hdcm@yahoo.com.ar

Objetivos: Verificar diagnéstico de ingreso y post-evaluacion
de los pacientes confirmados como TEA. Verificar evolucion y
la implementacion de terapias segun cada caso.

Introduccion: observo en la practica que existen dos
problemas fundamentales en el diagndstico de los TEA, uno es
el sobre diagndstico de los TGD, otro es el diagndstico tardio
del autismo tipico. El TEA, incluye, Autismo, TGD, Asperger,
sindrome de Rett, Desintegrativo infantil.

Material y métodos: se realiza evaluacion antropométrica,
evolucion ~ neuropsicomotriz  (tono,ROT,R.  arcaicos,
sensibilidad, tono, postura). Evaluacion por aspectos: social,
lenguaje, motricidad, juego, c. adaptativa. Pruebas: cat/clams
0 a 3 afios (desde 2013) Prunape (0 a 6 afios).

Criterios de inclusion: nifios y adolescentes derivados desde
centro de rehabilitacion municipal y CAPS. Periodo, Octubre de
2010 a Marzo de 2015.

Resultados:
Pacientes Edad de diagnostico | Diagndstico de ingreso Diagnostico post evolucion
1.AN 6afos PCI Autismo. PCI (DPE). Epilepsia.
2. AP 6arios PCI TGD. PCI (CPE).Hipoacusia. Baja vision
3.BS <3afos PCI Autismo. PCI (DPE)
4. FE >3afos Lactante hipotdnico TGD. PCl hipoténico. Epilepsia.
5.JF 4anos Lactante hipotonico Sindorme de Rett.
6. Gl 14afios Retraso mental Asperger
7.\N.F. 8afos Retraso madurativo Autismo PCI (DPE)
8. NN 5afos Retraso del desarrollo Autismo. PCI (DPE)
9. EN1 6arios Retraso del desarrollo Autismo. PCI (DPE)
10. LI 10afios Retraso del desarrollo TGD. Epilepsia.
11.RL 4afos Malformacién ano rectal Autismo. PCI (DPE) MAR
12.0OM 9afios Retraso mental Autismo. Epilepsia.
13.S.R 3anios Retraso madurativo Autismo. PCI (DPE).Epilepsia
14.7C 8afos Retraso madurativo Autismo. PCI (CPE). Gastrostomia. Epilepsia.
15.VA 9afios Retraso madurativo TGD
16.YM 9afos Retraso madurativo TGD

DPE (diplejia espastica). CPE (cuadriplejia espastica)
Patologias asociadas: PCl: 10(62.5%).Epilepsia: 6(37.5%).
Terapias: acorde a la problemética 3 (18.75%)

Conclusiones: La mayoria de los pacientes no presentaban
diagnostico correcto al ingreso. Hay una alta asociacion a

PCl, en su mayoria diplejia espastica. Pocos aceden a terapias
acordes a su problematica. La evolucion seria distinta si
pudieran acceder a terapias y si se contara con programa de

ABORDAJE DE LAS PATOLOGIAS DISCAPACITANTES MOTORAS NO ADQUIRIDAS Y

SOBRECARGA DEL CUIDADOR

Martinez Perea M."; Echaire G.2 Taboada Carrillo E.3; Pugliese N.*
; CONSULTORIO PRIVADO. PSICOLOGA ADEIP?

HOSPITAL B. RIVADAVIA, SERV. NEUROLOGIA-N.INFANTIL' 34
mdeposadas@qgmail.com

OBJETIVOS: -Describir y analizar el abordaje integral de las
patologias Discapacitantes motoras en la infancia, y la sobrecarga
del cuidador principal.

TEMATICA PRINCIPAL: Evaluacion de la asistencia interdisciplinaria
de la enfermedades que evolucionan a la discapacidad y la
sobrecarga subjetiva en los cuidadores principales de las mismas.
MATERIAL Y METODOS Poblacion estudiada: (n= 29). La muestra
proviene de la consulta hospitalaria y extrahospitalaria. Los
diagndsticos fueron: trastornos neurolégicos congénitos que llevan
a la situacion de discapacidad.

Metodologia: Entrevistas a los padres, diagndstico de Enfermedad
Neuroldgica no adquirida, con referencia a la anamnesis y datos
socio demograficos y su correlacion estadistica con la Escala de
sobrecarga del Cuidador.

RESULTADOS: Los valores Minimos, Maximos y promedios
arrojados en el test de Sobrecarga del Cuidador fueron: para la
sobrecarga leve (SCLV):8 -68 -16,25; Ligera (SCLG): 22-39- 29;
Sobrecarga moderada (SCMD): 42-60, 51,5; y grave (SCG): de 62-
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intervencion mediada por los padres.
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68-65. Al analizar los diferentes factores (minimos y maximos) de
la sobrecarga se observo una distribucion del 39% para el factor 1
para SCLV, mientras que para SCG del 5%, para el factor 2: el 43%
correspondi6 a la SCMD, y el 14% a la SCLV; para el Factor 3: el 8%
para SCLV, mientras que el 19% para la SCGV, mientras que para
el Factor 4 la SCLG presentd un 20% y la SCGV el 38% ; y el Factor
5. Fue de 6% para los niveles de sobrecarga SCLV, SCLG, SCMD el
5%, y el 18% para sobrecarga grave.

CONCLUSIONES: En el abordaje y seguimiento de las
enfermedades Discapacitantes de la infancia es fundamental
considerar la sobrecarga del Cuidador con sus diferentes factores
multidimensionales. El estudio del abordaje centrado en el paciente
vulnerable nos permitio considerar los factores que influyen en el
vinculo cuidador- paciente.

La mejor calidad de vida para el vinculo cuidador — paciente y
la inclusion en forma de interdisciplina con las especialidades
tratantes permite un abordaje integral de la discapacidad en su
contexto biopsico social, con sus creencias y valores.



DERECHO A LA EDUCACION EN IGUALDAD DE OPORTUNIDADES

RICEVUTI, V."; ARREGUI, M.@; LABANCA, M.®
ESC HOSPITALARIA M®
valricevuti@yahoo.com.ar

Resumen :

Introduccion: En Nivel Inicial de la Escuela Hospitalaria
garantizamos la igualdad de oportunidades a los alumnos
permitiendo la continuidad de sus estudios y su reinsercion
en el sistema comun cuando ello sea posible dentro de los
derechos del nifio internado hospitalizado (UNICEF)
Respaldamos ademas la “Educacion para todos” (declarados
en Salamanca) independientemente de la enfermedad,
sino que el paciente se transforma en un sujeto alumno
potenciando asi la salud. Consideramos importante el abordaje
en equipo de las diferentes disciplinas que trabajan con nifios
enfermos. En algunas ocasiones el equipo de salud solicita
nuestra intervencion y trabajo en conjunto, buscando otra
manera de llegar al nifio que presenta dificultades e impactan
sobre si mismo.

Objetivos: Lograr un espacio de acercamiento y dialogo
con el personal de Salud para conformar una mirada
transdisciplinaria en el abordaje de los nifios internados con
alguna discapacidad.

Descripcion del caso: Lautaro es un nifio que a su nacimiento
le diagnostican espina bifida por lo cual requiere de reiteradas
internaciones prolongadas.A los 4 afios ingresan al hospital
para una cirugia de columna

Alli es donde se incluyo la docente acompafiando tanto en

el trayecto escolar como transitando los momentos de su
enfermedad desde un abordaje pedagdgico.La ensefianza
era individualizada, creando condiciones mas adecuadas
para propiciar su autonomia mas alla de las variables que
obstaculizan el trabajo. Las actividades teniendo en cuenta
nuestro Disefio Curricular, eran transmitidas teniendo
coherencia entre las actividades que el podia realizar, los
contenidos, y propositos de la docente. Contribuyendo asi
a ampliar sus oportunidades, desarrollar su potencial y
garantizar el pleno goce y ejercicio de sus derechos.
Conclusion: En este caso como en todas las oportunidades
en la que hemos trabajados en equipo los resultados fueron
positivos. La escuela aporta:

a) La oportunidad de hacer circular la palabra, abrir al didlogo
logrando entrar en confianza, para que pongan en palabras lo
que sienten, facilitando una mejora de la comunicacion con
todos los profesionales tratantes.

b) Conocimientos recogidos dada la cotidianeidad

b) Que se cumplan todos los derechos del nifio tomando como
premisa la asertividad

...Buscamos mantener un didlogo valorando un intercambio
de saberes donde cada uno aporte lo especifico en beneficio
del nifio que tiene que transitar una enfermedad ...

EPIDEMIA DE ACCIDENTES VIALES EN LA CIUDAD DE SANTIAGO DEL ESTERO

Villavicencio R."; Guardo 0.2; Amil M.2

ACELA SGO DEL ESTERO' ; RENACER SGO DEL ESTERO?;
ASOCIACION DE TRASPLANTADOS DE SGO DEL ESTERO®
asociacionpediatriasgo@hotmail.com

Introducion: La Liga Solidaria Santiaguefia (LISOSAN) desde
su crecion como grupo de autoayuda y de apoyo a la salud
sostuvo el trabajo en red. Para ayudar los programas de
prevencion implementado por organismos oficiales a nivel
provincial y nacional. La comunicacion y la educacion son
herramientas importantes para llegar a la sociedad, para
fortlecer lo vinculos y en este caso bajar los porcentajes de
accidentes viales.

Objetivo: Bajar el porcentaje de accidentes viales a través de
la coordinacion e implementacion de acciones con organismos
nacionales, provinciales y muncipales con la comunidad para
resolver las consecuencias que acarrea la falta de formcion
e informacion sobre educacion vial y sobre la doncién de
6rganos.

Materiales: Reuniones de capacitacion en las escuelas e
instituciones comunales (club, centro vecinal, biblioteca,etc.)
Muestra publicas en lugares de mayor concurrencia; donde
cada institucion entrega material de lectura para informar a
la comunidad sobre educacion vial. Acompafar las campafias
de prevencion organizadas por otras ONGs, profesionales de
la salud, Direccion de Transito Municipal y la Direccion de
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Discapacidad de la Provincia.

Metodologia: Trabajo de educacién a través de los talleres
facilitando el didlogo con la comunidad en especial los
estudiantes: del primario porque transmiten a sus padres y los
del secundario por ser conductores primerizos.

Poblacion: Habitantes de la ciudad capital de Santiago del
Estero.

Resultado: Se trabajo en operativos de prevencion de
accidentes viales en distintos sectores de la ciudad y rutas.
Como resultado de accidentes graves y tragicos con los
familiares de las victimas logrando la donacion de drganos
para diversos trasplantes.

Conclusion: Queda demostrado que el trabajo en Red
ONGs-Estado-Comunidad permite mejorar la calidad de vida
especialmente en la prevencion patologias en este caso
accidentes viales y proporciona ademas contencion y afecto.
Referencias bibliografica: Estadisticas y Censo del Servicio
de Emergencias de la provincia Sgo. del Estero, estadisticas
de accidentados del CEPSI, INCUCAI Sgo del Estero y Ley
Nacional de Transito N°24449.
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EXOSTOSIS MULTIPLE HEREDITARIA. CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD
EN UNA COHORTE DE PACIENTES EN SEGUIMIENTO EN LAS CLINICAS DE DISPLASIAS

ESQUELETICAS DEL HOSPITAL GARRAHAN

Caino S."; Bevilacqua S.2% Roizen M.%; Obregon M.*; Fano V.°

HOSPITAL GARRAHAN' 2345
scaino@garrahan.gov.ar

La exostosis mdltiple hereditaria (EMH) es una enfermedad poco
frecuente autosémica dominante, secundaria a un trastorno de
la glicosilacion, clasificado recientemente como EXT1/EXT2-CDG.
Se caracteriza por la presencia de mdiltiples proyecciones dseas,
ubicadas mas frecuentemente en las metéfisis de los huesos
largos. Se han descripto dos genes involucrados: EXT1 localizado
en el cromosoma 8p24.11-g24.13 (OMIM #133700) y EXT2 en el
cromosoma 11p12-p11 (OMIM #133701). Mucho se ha avanzado
en los dltimos afios en el estudio de técnicas quirtrgicas que
permitan mejorar las complicaciones esqueléticas. Sin embargo
poco se ha estudiado acerca de complicaciones tales como el
dolor, alteracion funcional y el impacto que estas variables tienen
sobre la CVRS en nifios y adultos.

Los objetivos del trabajo fueron 1- describir la CVRS en pacientes
de 2 y mas afios de edad con diagnéstico de EMH atendidos y/o
seguidos en las clinicas de displasias esqueléticas desde enero
de 1998 hasta febrero de 2014, 2-analizar la eventual relacion
entre la calidad de vida y complicaciones esqueléticas,
extraesqueléticas y severidad clinica.

Material y métodos: Estudio transversal de una cohorte de
pacientes con diagnostico de EMH.

Ingresaron al estudio 64 pacientes (38 nifios y 26 adultos).
La CVRS se midio con las encuestas validadas en Argentina
PedsQL y SF36 para nifios y adultos respectivamente. Otras
variables registradas fueron caracteristicas socio-demograficas,
antropometria,  radiologia, complicaciones  esqueléticas

(alteracion funcional y de ejes miembros superiores e inferiores)
y extraesqueléticas (baja talla, dolor, parestesias, hematomas,
malignizacion). Se utilizo el score de severidad clinica de Pedrini
y col. Se realizaron test paramétricos y no paramétricos y analisis
de regresion uni y multivariado.

Resultados: La relacion varon/mujer fue 1,5:1. La mediana
de edad fue 13,4 afios (r: 2,21-55,3). El valor promedio del
componente fisico de CVRS en nifios con formas severas y
adultos fue 65,9 (DE 22.5) y 32,8 (DE 9,77) respectivamente. El
29,7 % de nifios y 66 % de adultos presentaron forma severa
de la enfermedad. Presentaron dolor el 55.8 y 84.2 % de nifios
y adultos respectivamente. El 5.4 y 37.1 % de nifios y adultos
respectivamente presentaron baja estatura. Otras complicaciones
fueron: 25% parestesias/paresias, 1,5% hematomas. En el
andlisis multivariado la presencia de dolor y la severidad clinica
se asocid significativamente a menor calidad de vida tanto en
nifios como en adultos.

Conclusiones: Tanto en nifios como en adultos el area de calidad
de vida mas afectada fue la fisica.

Los nifios de 8 a 18 afios con dolor mostraron 23 puntos menos
de CVRS en el dominio fisico. Si bien la baja estatura estuvo
presente no encontramos asociacion con la CVRS. Se requieren
estrategias de manejo del dolor crénico en este grupo de
pacientes para disminuir el impacto en la vida diaria y en la

ROL DEL TERAPISTA OCUPACIONAL EN LA NEURORREHABILITACION
DEL PACIENTE LESIONADO MEDULAR PEDIATRICO

Melaragno M."; Paulenas E.?

FLENI'?
mayamela@gmail.com
Marco teérico: Luego de una lesion  medular,

independientemente de su causa, comienza una nueva etapa
en la vida de cada paciente. Los objetivos de la rehabilitacion
incluyen el abordaje multidisciplinario desde areas médicas
y paramédicas que comprenden: la prevencion de las
complicaciones propias de la enfermedad, el control postural
segun el grado de lesion, el re aprendizaje de las actividades
diarias para lograr el mayor grado de independencia funcional
y la reinsercion socio-laboral y/o educativa.

Objetivos. El objetivo de esta presentacion es mostrar el
rol del terapista ocupacional en la neurorrehabilitacion del
paciente pedidtrico lesionado medular.

Poblacion destinada: Esta presentacion esta destinada a todos
los profesionales de salud que participan en los cuidados del
paciente con dicha patologia.

Actividades y desarrollo de la experiencia: se demostraran
los alcances de cada actividad, segtn el nivel de lesion.
Como centro de rehabilitacion neurolégico, contamos
con amplia experiencia en pacientes que han sufrido
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discapacidad motora.
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lesiones cervicales altas (con severos impedimentos en su
independencia) hasta pacientes con lesiones mas bajas (y
por lo tanto, con menos limitaciones) tanto completas como
incompletas (escala ASIA).

Cuando nos referimos al alcance terapéutico, queremos
demostrar el rol del terapeuta en el progreso y aprendizaje
gradual en el manejo de su cuerpo con el espacio que lo rodea,
facilitando su independencia y evitando accidentes dentro y
fuera del hogar segun el nivel de lesion medular involucrado.
El abordaje de estos pacientes, engloba los aspectos motores
per se, y también el uso de instrumentos tecnoldgicos que
faciliten las actividades ludicas, académicas, de la vida diaria,
etc. Queremos demostrar el entrenamiento que realiza el
terapista ocupacional con el equipo multidisciplinario y la
importancia que tiene para el progreso del aprendizaje en el
paciente lesionado medular.

Resultados: Se exponen fotos/videos ejemplificadores con
actividades de trabajo en diferentes espacios terapéuticos que
incluyen el gimnasio y el espacio publico.



ACTIVIDADES DEL GRUPO DE TRABAJO EN DISCAPACIDAD DE TUCUMAN
Abdala M."; Passarel E.?; Luque M.3; Cusa N.* Aguirre R.%; Capolungo 0.5; Vitriu S.”
CAC N° 7 DE LA DIRECCION DE SALUD DE LA MUNICIPALIDAD DE SAN MIGUEL DE TUCUMaN' ;

CAPS?3 ; JUBILADA? ; HOSPITAL DEL NINO JESUS® ; SANATORIO SAN LUCASE ; FUNDACION PRO- NINO?

mabdala2@gmail.com

Introduccion: La discapacidad es unica para cada individuo
causado por una compleja combinacion de factores
(experiencias personales, emocionales, psicoldgicas e
intelectuales, hasta el contexto fisico, social y cultural en el
que la persona vive). El principio del universalismo implica
que los seres humanos tienen de hecho o en potencia
alguna limitacion en su funcionamiento corporal, personal
0 social asociado a una condicion de salud. La organizacion
Mundial de la Salud cuenta entre sus grupos de trabajo
uno dedicado a la clasificacion, y terminologia. El Grupo de
Trabajo en Discapacidad del Nifio y del Adolescente de la
Sociedad Argentina de Pediatria de Tucuman, esta integrado
por 6 (seis) Pediatras y una Ingeniera Agrénoma que nos
desempefiamos en diferentes ambitos de trabajo, lo que
nos permite tener una vision amplia, compartir y comparar
la informacion de la discapacidad. Realizamos reuniones de
trabajo para analizar las normas legales de alcance nacional y
provincial, informacion enviada por el Comité de Discapacidad
de la Sociedad Argentina de Pediatria en el afio 2012- 2013.
Objetivos: concientizar a los Pediatras para que sean los
Médicos cabeceras de los nifios con discapacidad, dar a

conocer los Derechos de las personas con Discapacidad y
que los nifios sean educados en escuelas comunes. Destinado
a los Profesionales del Equipo de salud, especialmente a
los Pediatras del Pais y del NOA, interesados en nuestra
experiencia con el fin de proporcionarles nuestras vivencias y
ayudarlos a crear la propia en su lugar de trabajo. Actividades:
Siguiendo los lineamientos del Comité de Discapacidad de la
SAP, organizamos las Primeras Jornadas en Discapacidad
2014 y el Curso Regular bianual perteneciente a la Red
de Educacion Continua que otorga créditos 2015-2016.
Participamos en eventos locales, regionales y nacionales.
Brindamos asesoramiento a otros grupos y comités de trabajo
en la SAPfilial Tucuman, Hospital del Nifio Jests y Residencia
de Pediatria de Tucuman. Resultados y evaluacion: lo realizado
se presentara en una galeria de fotos con una secuencia en el
tiempo ordenada y explicativa. Es concluyente y fortalecedor el
trabajo en equipo para realizar algunas propuestas que desde
nuestra especialidad contribuyan a mejorar las condiciones
administrativas y legales que permitan ampliar los ambitos
efectivos de inclusion de las personas discapacitadas y sus

MODELO DE ATENCION TEMPRANA (0 a 4 afios) DEL NINO EN SITUACION DE
VULNERABILIDAD EN SU DESARROLLO, ABORDADO EN EL DOMICILIO Y BASADO EN
LA FAMILIA, A TRAVES DE UN PEDAGOGO ESPECIALIZADO, RESPALDADO

POR UN EQUIPO TRANSDISCIPLINARIO

familias en el medio social.
RPD 64

Rodriguez D.; Gimenez M.% Miignaton A.%; Dediego M.#; Larraza R.5; Aranda Vazquez J.5;
Yampolsky Encabo A.”; Correa A.%; Jaureguy Llopart M.°; Pino M.™
ESC. ESPECIAL N° 21345678910 - SANATORIO SAN LUCAS NEUQUEN?

davidrodriguez1948@hotmail.com

INTRODUCCION: EI nifio con trastornos del desarrollo, evaluadas
sus caracteristicas evolutivas, sera abordada en su entorno natural
(domicilio) por el Servicio de Atencion Temprana a cargo de un
pedagogo especializado integrado en un equipo interdisciplinario.
Esta modalidad basada en las familias, genera referentes mltiples
y evita diferentes obstaculos, como: excesiva carga de horarios,
entornos extrafios al nifio, movilizaciones complejas para la
asistencia; génesis de conflictividad de laA.T. en otras estrategias.
OBJETIVOS: Evaluar modalidad del SATD. Analizar tendencia de la
derivacion oportuna de los pacientes.

Evaluar nivel de insercion de los asistidos

POBLACION: Nifios de la region atendidos en Educacion Especial,
en especial en el SATD

METODOLOGIA: Estudio transversal comparativo asistencia del
SATD en diferentes ciclos

Equipo interdisciplinario: Pedagogo especializado, Pediatra,
Trabajador Social, Fonoaudidlogo Psicologo, Psicopedagogo y
Kinesidlogo.

Atencion en domicilio (entorno natural), a través de la familia,
teniendo en cuenta relaciones vinculares (apego).

RESULTADQS: Derivacion en la modalidad Ed.Esp.:

de 6 a 9 afios promedio década del 80

de 3 a 4 afios promedio actual

7\6 JORNADAS NACIONALES DE DISCAPACIDAD EN PEDIATRIA

Derivacion SATD de 13 meses (de 3m a 3 afios)
Diagnostico: Ciclo actual: patologias organicas 18 nifios (59%)

sin patologia organica detectable 13 nifios (41%).
Compensaron pautas madurativas a la edad cronoldgica de 4 afios
Ciclos: 1990/93 47 nifios asistidos, 8 (34%); 2000/14 112 nifios
atendidos, 27 (24,11%).
Continuidad Pedagdgica acorde a sus pautas madurativas En el
95% de los nifios.
CONCLUSIONES: ATD basada en la familia es metodologia valida
para el tratamiento de trastorno del desarrollo, independiente de
sus etiologias.
La atencién domiciliaria a cargo de un Pedagogo especializado
integrando equipo interdisciplinario, capacitando la familia en
estimulacion, evita deserciones por superposicion de tareas con los
turnos, distancia u olvidos.
La edad tardia de derivacion seria més adjudicada a la capacitacion
pediatrica en el abordaje terapéutico-diagndstico que a la
metodologia en si. Establecer en la zona equipos de atencion
pedagdgicos comunitarios es factor a tener en cuenta como gestor
de derivacion precoz.
La instalacion del SATD en la comunidad produciria un efecto
social positivo concientizando sobre la posibilidad de optimizar
potencialidades de los nifios con trastornos del desarrollo .
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