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Comentario sobre el artículo:  
“El difícil camino al diagnóstico del paciente 
con atrofia muscular espinal”
Sr. Editor,

De mi mayor consideración:
He leído con sumo interés e l  ar t ículo 

de Car la  Bo laño Díaz  y  co laboradores 1 
p u b l i c a d o  e n  e l  n ú m e r o  d e  A r c h i v o s 
Argentinos de Pediatría de abri l de 2023, 
titulado: “El dificil camino al diagnóstico del 
paciente con atrof ia muscular  espinal” . 1

Como afirman los autores, la demora en 
el diagnóstico se debe sobre todo a la falta 
de sospecha clínica 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, 
s i  tenemos en  cuen ta  que  e l  comienzo 
precoz de l  t ra tamiento puede impedi r  o 
retrasar la aparición de síntomas y, por lo 
tanto, mejorar el pronóstico de los pacientes.2

E n  r e l a c i ó n  a l  a r t í c u l o  n o  q u e d a 
claro la procedencia de los 112 pacientes 
que componen la muestra ni en qué fecha 
comenzó el seguimiento de los mismos. Si 
bien el retraso diagnóstico 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 relación con las entrevistas, parte de las 
mismas fueron realizadas durante la pandemia. 
No aclara cuántas fueron exclusivamente 
telefónicas y cuántas presenciales. De estas 
últimas no queda claro cuántos pacientes 
requir ieron más de una, ya que estaban 
contempladas hasta cuatro. Tampoco se hace 

referencia a la solicitud de consentimiento 
in fo rmado para  las  mismas,  n i  cuántos 
pacientes, si los hubo, se negaron a responderla.

Se afirma que hubo mayor concientización 
sobre la enfermedad en los nacidos después 
de 2018, pero, durante la pandemia, a partir 
de marzo de 2019 y durante 2020 fue muy 
difícil el acceso de los pacientes a la atención 
médica. Esto produjo retrasos diagnósticos 
con las consecuencias que todos conocemos.3

Conc ien t i za r  a  l os  ped ia t ras ,  sob re 
todo los que trabajan en atención primaria, 
sobre  la  der i vac ión  temprana  de  es tos 
niños es sin duda una prioridad. La historia 
y la pandemia nos han mostrado lo que el 
retraso en el diagnóstico de una enfermedad 
progresiva puede producir  en los n iños.

Atentamente,

Fernanda M. Ledesma 
Coordinadora Bioética Hospitalaria

Hospital Nacional de Pediatría  
“Prof. Dr. Juan P. Garrahan”
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