Cartas al editor

Comentario sobre el articulo:

“El dificil camino al diagnoéstico del paciente
con atrofia muscular espinal”

Sr. Editor,

De mi mayor consideracion:

He leido con sumo interés el articulo
de Carla Bolafio Diaz y colaboradores’
publicado en el numero de Archivos
Argentinos de Pediatria de abril de 2023,
titulado: “El dificil camino al diagnéstico del
paciente con atrofia muscular espinal”.’

Como afirman los autores, la demora en
el diagndstico se debe sobre todo a la falta
de sospecha clinica por parte del médico
interviniente, sobre todo en las AME 2 y 3.
Coincidimos con la necesidad de concientizar
a los pediatras sobre el tema, sobre todo,
si tenemos en cuenta que el comienzo
precoz del tratamiento puede impedir o
retrasar la aparicion de sintomas y, por lo
tanto, mejorar el prondstico de los pacientes.?

En relacién al articulo no queda
claro la procedencia de los 112 pacientes
que componen la muestra ni en qué fecha
comenzo el seguimiento de los mismos. Si
bien el retraso diagnéstico fue mayor para los
pacientes nacidos entre 2005 y 2018, no se
hace referencia a los nacidos antes de esa
fecha cuando no se realizaba examen molecular.

En relacion con las entrevistas, parte de las
mismas fueron realizadas durante la pandemia.
No aclara cuantas fueron exclusivamente
telefénicas y cuantas presenciales. De estas
ultimas no queda claro cuantos pacientes
requirieron mas de una, ya que estaban
contempladas hasta cuatro. Tampoco se hace
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referencia a la solicitud de consentimiento
informado para las mismas, ni cuantos
pacientes, si los hubo, se negaron a responderla.
Se afirma que hubo mayor concientizacién
sobre la enfermedad en los nacidos después
de 2018, pero, durante la pandemia, a partir
de marzo de 2019 y durante 2020 fue muy
dificil el acceso de los pacientes a la atencién
médica. Esto produjo retrasos diagndsticos
con las consecuencias que todos conocemos.®
Concientizar a los pediatras, sobre
todo los que trabajan en atencién primaria,
sobre la derivacion temprana de estos
nifos es sin duda una prioridad. La historia
y la pandemia nos han mostrado lo que el
retraso en el diagndstico de una enfermedad
progresiva puede producir en los nifos.
Atentamente,

Fernanda M. Ledesma
Coordinadora Bioética Hospitalaria
Hospital Nacional de Pediatria
“Prof. Dr. Juan P. Garrahan”
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