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Transitamos juntos el segundo ano de pandemia, en
algunos casos entre la virtualidad y la presencialidad,
inventamos nuevas formas de afrontar cada dia po-
niendo a prueba nuestras capacidades creativas, y aca
estamos, con nuestras alegrias de re encuentros y con
nuestras tristezas por las pérdidas. Seguimos adelante
con el empuje propio y sobre todo con el que nos dan
las nuevas generaciones.
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éQuéesla
gestion integral

del riesgo en salud?

La gestion integral de riesgos en salud es una estrategia transver-
sal de politica global basada en la articulacion e interaccion de los
actores del sistema de salud y otros sectores para identificar, eva-
luar, medir, intervenir desde la prevencion hasta la mitigacion.
De ese modo busca soluciones que eliminen o minimicen la apari-
cion de riesgos, al implementar el seguimiento y monitoreo de los
mismos, promover el bienestar de la ciudadania y actuar de modo
proactivo, en lugar de reactivo, frente a esos posibles eventos.

Al estar disefiada para identificar el riesgo, puede cuantificarlo y predecir su
impacto en el sistema.*?La posibilidad de prevenir las lesiones que provocan
las enfermedades, permite anticiparse a que ocurran o bien que sean trata-
das en una etapa temprana con el fin de acortar o mitigar su desarrollo y con-
secuencias. El objetivo de esta estrategia es lograr en la poblaciéon un mejor
nivel de salud y la posibilidad de desarrollar una experiencia favorable du-
rante el proceso de atencién con costos acordes a los resultados obtenidos.
En las Ultimas décadas, el concepto ha experimentado una envergadura tal
que supone la inclusion de otras areas y disciplinas con las que guarda re-
lacién, es por ello que no solo se incluyen aquellos elementos o situaciones
que amenazan la atencién médica de la poblacion sino que incluye ademas
a otros aspectos como el medioambiente, la ingenieria civil, la arquitectura,
la psicologia y la planificacién urbana.#

Como todo proceso, requiere de pasos basicos. Es importante recalcar que
el objetivo es eliminar dichos riesgos -o reducir su impacto- y elaborar me-
canismos de prevencion.

La identificacion de estas amenazas y su vulnerabilidad consiste en identi-
ficar los factores que puedan amenazar a la salud publica en cualquiera de
sus variables.

Para ello es fundamental definir una estrategia donde el enfoque sistematico
permita recopilar y analizar toda informacion relacionada con el peligro, las
exposiciones y el contexto en el que se desarrolla el evento, que colaboren a:
- Identificar las medidas de control basadas en la evidencia.

- Clasificar la idoneidad y la viabilidad de las medidas de control.

- Asegurar que las medidas de control sean proporcionales al riesgo plan-
teado a la salud.

Ademas, debido a que al evaluar repetidamente un evento, se facilita a las
autoridades la oportunidad de adaptar medidas de control puestas en evi-
dencia con la nueva informacion.®

Para planificar su desarrollo es necesario identificar areas o grupos de po-
blacién en riesgo, evaluar las actividades organizativas e involucrar a fun-
cionarios politicos y operativos clave. Los pro veedores de atencion médica
implementan la mayoria de las medidas de gestion de riesgos personales
basadas en la gestion clinica. Con el apoyo de los representantes del sis-
tema de salud, las personas y/o las familias pueden tomar decisiones para
proteger su salud y participar en el proceso de atencién.t



International Health Regulations exige que todos
los estados que la componen desarrollen un conjun-
to de capacidades basicas de vigilancia y respues-
ta que abarquen cualquier “enfermedad o afeccion
médica, independientemente de su origen o fuente,
que presente o pueda presentar un dano significati-
vo a los seres humanos”. (Ver figura 1)’

Se trata de definir reglas sobre la integridad y de-
sarrollo de las personas, asi como ajustar la imple-
mentacion de actividades conjuntas en salud, para
la concrecién de canales que aseguren el flujo per-
manente de intervencion colectiva e individual.

La Gestion de Riesgos Hospitalarios (ver Figura 2),
tiene como objetivos la limitacion de responsabili-
dades, de pérdidas financieras, la publicidad adver-
sa y por sobre todo el dano prevenible, al reducir
la ocurrencia de accidentes y lesiones prevenibles y
minimizar la pérdida econdmica causada a la orga-
nizacién debido a lesiones personales o dafos a la
propiedad.

Las actividades de la administracion de Riesgos per-
miten:

- Identificar y analizar el riesgo.

- Sistemas de reporte de eventos adversos.

- Defensa médico-legal, asistencia en mediaciones.
* Tener la misma direccién en lo que se le dice a la
familia y lo que se escribe.

» Cumplir con las regulaciones y leyes en salud.

- Seguros de responsabilidad profesional.

- Salud ocupacional y accidentes de trabajo.

- Seguridad y vigilancia.

« Analisis de contratos y politicas.

- Impacto legal de decisiones bioéticas.

Las fuentes de informacion interna nos brindan
datos sobre:
- Sistemas de reporte de incidentes.

» Quejas de Pacientes.

» Encuestas de Satisfaccion.

« Inspecciones de terreno.

« Utilizacion de datos administrativos.

» Ateneos de Morbimortalidad.

« Global Trigger Tools en las historias clincas.

« Archivos de Acreditacion de Personal.

* Normas y procedimientos.

« Informes del comité de control de infecciones.

« Informes del departamento de mantenimiento.
Contratos de Seguro.

EVALUACION DEL IMPACTO Y

PLANIFICACION DE LA RESPUESTA:

Después de determinar los principales tipos de ries-
g0, es necesario analizar y evaluar sus consecuencias.
Se deben considerar diferentes factores, tales como
si el mismo ha ocurrido o si ha sido identificado an-
tes de que ocurra.

Ademas, para evaluar la probabilidad de aparicién
de riesgos se debe utilizar una matriz que considere
el grado o la gravedad de los efectos sobre la salud,
variables que son determinantes a la hora de dispo-
ner de las medidas a implementar.

Con el fin de considerar el impacto en la salud, las
variables mas utilizadas son: dafio humano, los da-
fos fisicos, durabilidad, la intensidad y margen de
respuesta.®

REDUCCION DEL RIESGO:

Una vez logrado el diagnostico de situacion, lo si-
guiente es desarrollar un plan para resolver el ries-
g0, pero, asi como las situaciones de emergencia no
son iguales, es necesario desarrollar un plan para
cada situacién. Los planes se pueden resumir de la
siguiente manera:

- Fortalecimiento: mejorar los elementos que afec-
tan a la salud publica que son dinamicos, flexibles y
cuyo proyecto de solucién es continuo.

DETECCION DEL EVENTO

EVALUACION
DE RIESGO

RIESGO EN
COMUNICACION

Figura 1. Evento Adverso y pasos a seguir
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 Contingencia: planes que disminuyen los efectos
de situaciones proximas a ocurrir. Por su naturaleza
preventiva, ofrecen la posibilidad de describir deta-
lladamente acciones y estrategias de defensa.
 Respuesta multiple: Hacen frente a una situacion
en extremo compleja o varias a la vez. Se despliega
gran nimero de recursos y personal especializado.
Para lograr una respuesta efectiva es imprescindible
contar con recursos 6ptimos y adecuados, donde la
capacitacion y formacion continua requiere no sélo de
un adiestramiento para enfrentar el riesgo sino tam-
bién actualizacién de conceptos y procedimientos.’

CONCLUSIONES

La necesidad de hacer frente a los riesgos es una
preocupacién que enmarcada en la visidbn moderna
de abordar los objetivos propuestos en estas lineas,
ofrece un patrén aplicable a los establecimientos
publicos y privados de salud.*’ La principal conclu-
sion expresada por la Organizacion Mundial de la
Salud en la 109° Reunion es que “A pesar del cre-
ciente interés por la seguridad del paciente, todavia
es general la falta de sensibilidad respecto al pro-
blema de los efectos adversos. La comprensién y el
conocimiento de la epidemiologia, como la frecuen-
cia de los eventos adversos, las causas, los deter-
minantes y el impacto en la evolucién del paciente
junto a los métodos efectivos para prevenirlos, ain
son limitados."1!

La falta de uniformidad entre los métodos de iden-
tificacion y medicion, la capacidad de informar,
analizar y aprender de la experiencia sigue estan-
do gravemente afectada. El plan de notificacion
de eventos adversos es inadecuado, ya que debe
considerar la confidencialidad de los datos, lo que
requiere responsabilidad profesional y la existencia
de un sistema de informacion estable.l

Los profesionales implicados en la gestion de ca-
lidad y de riesgos deben desarrollar una politica
de gestidn que instale el compromiso de todos los
participantes con el fin de asegurar el éxito de la
implementacion de los nuevos protocolos y planes

de accion. Ademas, la intervencién de todos los pro-
fesionales permite crear una cultura corporativa de
la calidad y de gestion de riesgos de todos aquellos
que asumen la responsabilidad directa de la misma.
Finalmente, establecer un sistema de reporte de in-
formes convocando a reuniones periodicas con todo
el equipo de salud del Comité de Calidad y Segu-
ridad del Paciente, en relacion directa con el resto
de los profesionales del hospital, que involucre ade-
mas una reaccion inmediata en el nivel jerarquico
del mismo, y agilice el intercambio de informacién
entre los profesionales, departamentos y servicios.*°

\ 4

Establecer
el contexto
y la cultura

Identificar
los riesgos

Comunicar

o 4
o 4
| o 4
| o 4

Analizar
los riesgos

Tratar
los riesgos

Analizar
los resultados

g S

Fuente: Dr. Vitolo, Fabian. Fundacion Noble.

Figura 2. Circulo virtuoso de Gestion de Riesgo
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TRASTORNO DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA)
en el Primer Nivel de Atencion:

ccome ealamaosd,
donde eslamos?

RESUMEN

Los trastornos del desarrollo conforman la “nueva morbilidad” y su identifi-
cacién oportuna facilita planear los apoyos especificos que pueden favore-
cer el prondstico de estos pacientes. El objetivo de este proyecto es brindar
informacién acerca del abordaje de los pacientes con diagndstico de TEA en
el primer nivel de atencién, mediante la descripcion de diferentes variables
a través de la evaluacion de sus historias clinicas. Se analizaron 35 historias
clinicas y se obtuvieron los siguientes resultados. 85,7% sexo masculino con
un promedio de edad de 8,1 anos. El 48,57% poseian obra social. 14,29%
fueron nacidos pretérmino. 8,57% presentaron sindrome genético/cromoso-
mico asociado al autismo. 22.86% presentaban hermano con mismo diag-
noéstico. Retraso madurativo o discapacidad intelectual en el 22,8%. Edad
de diagnéstico media de 45.05 meses, (DE 17.13). En el 65,71% de las HC no
se consignaba si el familiar presentaba alguna preocupaciéon con respecto
al desarrollo.

Enel40% de las HC figura alteraciéon en la comunicacion/ ausencia o retraso
del lenguaje, como motivo de preocupacioén/derivacion. El 91,43% se reali-
z6 el diagnostico por el equipo especializado en el Hospital Garrahan. El
85,71% realiza o realiz6 tratamiento, 71,43% en un centro publico. El 88,57%
se encontraba escolarizado. 51,43% en escuela especial. El 68,57% tenian
certificado de discapacidad. El 28,57% se encontraban en tratamiento psi-
cofarmacoldgico. El analisis de las HC nos permitié acercarnos a describir
nuestra poblacion, con caracteristicas de diagndstico y seguimiento que se
ajustan en mayor medida a la descripta en la bibliografia, pese a tratarse de
una poblacién con un bajo nivel socio econémico.

INTRODUCCION

Los trastornos del desarrollo conforman la denominada “nueva morbilidad”
y su identificacion oportuna constituye uno de los desafios de la practica
pediatrica en el primer nivel de atencién (PNA).

El diagnostico del Trastorno del Espectro Autista (TEA) se basa en los crite-
rios clinicos descriptos en el DSM-V y el CIE 10 que se caracterizan por defi-
ciencias persistentes en la comunicacién y en la interaccion social; patrones
restrictivos y repetitivos del comportamiento, intereses o actividades; con
sintomas que se encuentran presentes en las primeras fases del desarrollo y
que causan deterioro clinicamente significativo en lo social, lo laboral o en
otras areas importantes del funcionamiento habitual?3.

El autismo, se trata de una condicién de base neurobiolégica en la que se
describe la interaccion entre factores genéticos y medioambientales. Su
prevalencia es mayor en varones (relacion varén/mujer 4:1)*.

El estado de salud y nutricional, los factores genéticos heredados, las carac-
teristicas temperamentales, su organizacion psiquica y el microsistema fa-
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miliar y comunitario, en el contexto cultural, social,
econdmico e histérico condicionan el desarrollo del
nino (construccion social de la salud)°.

Estudios recientes reportan un aumento en la preva-
lencia del TEA, ocurriendo en al menos 1% de los ni-
fios. Esto ha incrementado la demanda de servicios
de diagndstico y tratamiento para nifios y jovenes
en los servicios de salud y de educacién®®.

Los sintomas generalmente se manifiestan en los
primeros anos de vida y pueden tipicamente ser re-
conocidos a los 2 anos de edad. Una identificacion
diagnéstica oportuna facilita planificar los apoyos
especificos que pueden reducir en el largo plazo las
dificultades conductuales, cognitivas y funcionales y
favorecen el prondstico familiar.

La edad de diagndstico habitual oscila entre los 3
y los 6 anos y esta influenciada por las caracteristi-
cas de la organizacion de la atencién y del entorno
socio cultural. Sin embargo, es comun que la preo-
cupacion familiar haya aparecido mucho antes (de-
mora diagnostica), siendo las dificultades en la co-
municacion en el contexto de ausencia/retraso del
lenguaje, el motivo de consulta inicial en la mayoria
de los pacientes. El intervalo de edad a partir del
cual los padres recuerdan haberse preocupado
por el desarrollo de su hijo se sitda entre los 15-18
meses. Se plantea que la edad en el momento del
diagnéstico es mayor en los pacientes con peor con-
dicion socioecondmica, asociado a dificultades en la
accesibilidad al sistema de salud**3,

El proceso diagnostico a partir de la sospecha, la
conexion con los servicios educativos y terapéuticos
apropiados y especificos es a menudo desafiante
y desgastante y referido por los padres como una
odisea. Este proceso involucra complejos factores
individuales, sociales, médicos, geograficos y edu-
cativos, muy dificiles de navegar desde lo personal,
desde la logistica y desde la cobertura econémico/
financieral“.

El Centro de Salud y Accién Comunitaria N°5 (CeSAC
N°5), perteneciente al area programatica del Hos-

Colegio Guadalupe

Fundado en el ano 1903

Nivel Inicial - EGB y Primaria - Nivel Medio
Campo de Deportes en Pilar

Paraguay 3925 (C1425BSC) C.A.B.A. - (011) 4823-5626

administracion@guadalupe.com.ar - www.guadalupe.com.ar

pital Donacién Francisco Santojanni, se encuentra
en la zona sur de la Ciudad de Buenos Aires, que
constituye junto con otros barrios, la poblacion con
mayores niveles de exclusion socioecondémica, en
una ciudad que paradéjicamente ostenta los niveles
mas elevados de ingreso per capita del pais. La ma-
yoria vive bajo la linea de pobreza, con necesidades
basicas insatisfechas, insuficiencia de agua corrien-
te potable, red cloacalsaneamiento ambiental defi-
citario y hacinamiento.

En el ano 2004, se crea en el Servicio de Pediatria, el
programa “Cuidados Especiales Ambulatorios”, con
la finalidad de facilitar la accesibilidad de los pa-
cientes con distintas condiciones crénicas, dentro de
los cuales se incluyen pacientes con diagnéstico de
trastorno del neurodesarrollo. EL objetivo principal
fue minimizar la demanda rechazada de los pacien-
tes con mas riesgo y centralizar la atencion acercan-
do los diferentes niveles de cuidado del paciente.

A partir de este programa se crea el archivo de his-
torias clinicas diferenciadas del cual se toman los
registros para este trabajo*>.

OBJETIVO GENERAL

* Brindar informacién acerca del abordaje de los pa-
cientes con diagndstico de TEA en el primer nivel de
atencion.

Nota: se utilizé el diagndstico categérico segln el
DSM IV o DSM V por superposicion de categoriza-
cion diagnostica en el periodo considerado.

OBJETIVOS ESPECiFICOS

» Describir la poblacion de pacientes que se atien-
den en el CeSAC N°5 con diagnéstico de TEA.

» Especificar caracteristicas del proceso diagnéstico,
de seguimiento y tratamiento de los pacientes con
diagnéstico de TEA.

DISENO
Estudio descriptivo, retrospectivo de corte transversal.

MATERIALES Y METODOS

La evaluacién del proceso diagnostico y el segui-
miento se realizd definiendo multiples variables a
través de una planilla estandarizada.

POBLACION Y MUESTRA

a. Universo

Pacientes con diagndstico de TEA que realizan se-
guimiento en el CeSAC n° 5y cuyas historias clinicas
figuren en el archivo de Consultorio de Cuidados
Especiales Ambulatorios, en el periodo 2004 - 2018.
Criterios de Inclusiéon: HC donde figure autismo,
trastorno generalizado del desarrollo, sindrome
de Asperger o trastorno del espectro autista (segun
momento del diagnoéstico) al menos como sospecha
diagnéstica.

Criterios de Exclusién: HC de pacientes que no hu-
biera confirmado el diagndstico de trastorno del es-
pectro autista por el especialista.



ESTADISTICA

Se revisaron 826 HC del programa de Cuidados Es-
peciales Ambulatorios.

Se obtuvieron 35 (4,23%) HC pertenecientes a pa-
cientes con diagnostico de TEA confirmado por es-
pecialista.

Se utilizé el programa Epi Info 7 para el analisis de
los datos obtenidos a partir de los cuales se obtuvie-
ron los resultados del trabajo.

RESULTADOS

EL 85,7% (30) de las HC correspondieron a pacien-
tes de sexo masculino (relacién 6:1). El promedio de
edad de los pacientes en seguimiento, a enero de
2018, fue de 8,1 anos (min. 2 — max. 20).

EL 48,57% (17) poseian obra social. EL 11,43% (4) no
teniany en el 40% (14) no figuraba dicho dato.

Con respecto a la edad gestacional al nacimiento,
14,29% (5) fueron recién nacidos pre-término.

EL 8,57% (3) presentaron sindrome genético/cromo-
somico asociado al autismo (1 presentaba Sindrome
de Down y 2 Fragilidad del X).

EL 22.86% (8) presentaban hermano con mismo diag-
nédstico consignado en la HC.

En ninguna historia clinica se describié6 malforma-
cion del Sistema Nervioso Central. Con respecto a
presencia de sindrome convulsivo asociado, se en-
contré descripto en 1 HC (2.87%).

En cuanto a la referencia de presentar retraso ma-
durativo o discapacidad intelectual, se describi6 en
el 22,8% de los pacientes (8).

Se obtuvo una edad de diagndstico media de 45.05
meses, (DE 17.13) con un minimo de 22 y un maxi-
mo de 84 meses. (IC 25-75: 36-48)En el 65,71% (23)
de las HC no se consignaba si el familiar presentaba
alguna preocupacion con respecto al desarrollo del
paciente. En 2 HC figura que los padres no se encon-
traban preocupados.

El 65,71% (27) presentaban en seguimiento previo
(al menos 6 meses) por el CeSAC.

En el 40% (14) de las HC figura alteracion en la co-
municacion/ausencia o retraso del lenguaje, como
motivo de preocupacién/derivacién. En 11,43% (4)
alteracion de la comunicacién y la conducta y 20%
(7) de la comunicacion y la sociabilizacion. En el
17,14% (6) no se consigna el motivo por el cual se
realiza el pedido evaluacion diagnostica al espe-
cialista (considerando como tal, al equipo a cargo
del diagnéstico sea neurdlogo, psiquiatra, pediatra
especialista del desarrollo o profesional capacitado
en toma de test).

Con respecto al centro donde se realizé el diag-
ndstico por parte del especialista, el 91,43% (32) se
realizé en el Hospital Garrahan. 2 lo realizaron en
el Hospital Gutiérrez y 1 en otro centro (por obra
social).

El Hospital de seguimiento por parte del especialis-
ta fue, el 88% (31), en el Hospital Garrahan, 5,71% (2)
en el Hospital Gutiérrez y 5,71% (2) en otros centros
(por obra social).

EL 85,71% (30) de los pacientes realiza o realiz6 tra-
tamiento, descripto en la historia clinica como es-
timulacion temprana o tratamiento cognitivo con-
ductual. En el 11,43% (4) HC no consignaban este
dato y en 1 figuraba que el paciente no lo realizaba.
El 71,43% (25) realiza o realiz6 este tratamiento en
un centro publico, orientado a estimulacion tempra-
na pero no a tratamiento cognitivo conductual.

Con respecto a la escolarizacion. EL 88,57% (31) de
los pacientes se encontraba escolarizado. En cuanto
al tipo de escolarizacion, el 25,71% (9) se encontra-
ban en escuela comun, el 51,43% (18) lo hacian en
escuela especial y el 8,57% (3) en escuela comun
con integracion.

EL 68,57% (24) tenian tramitado certificado de disca-
pacidad (CUD).

El 28,57% (10) de los pacientes se encontraban en
tratamiento psicofarmacolégico, indicado por el es-
pecialista en salud mental.

EL 60% (21) realizaron un control en el 2018.

DISCUSION

El presente analisis de datos nos permitié conocer
y caracterizar la poblacion con diagnostico de TEA
que se encuentra en seguimiento en el CeSAC N°5
en el periodo 2004-2018.

Se observo una mayor prevalencia de pacientes de
sexo masculino (relacién de 6:1), ligeramente au-
mentada con respecto bibliografia, probablemente
explicado por la mayor severidad al diagnéstico de
nuestro grupo de pacientes (formas clasicas), lo que
podria ser una sefnal de alarma para diagndsticos
perdidos tanto de formas leves en varones como de
formas sutiles o camufladas (“autismo rosa”) en el
grupo de nifas*®.

La mitad de la poblacién tenia Obra Social y la ma-
yoria contaban con (CUD) otorgado por el Ministerio
de Salud de la Nacion.

Con respecto a los factores asociados a mayor pre-
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valencia de autismo destacamos que un 14% eran
nacidos pre-término y 8,57% pacientes presentaban
formas sindromicas (2 con Sindrome X fragil y 1 con
Sindrome de Down)*>%7-29,

El 22,8% de la poblacién presentaba un hermano
con diagnostico de TEA, confirmando el mayor ries-
go de recurrencia en coincidencia con la literatura
actual?®?,

Con respecto al diagnostico de retraso madurativo o
discapacidad intelectual asociado, se detect6 en un
22.8%, cifra menor a la descripta en la bibliografia.
Cabe destacar que en la mayoria de las historias cli-
nicas no se hacia referencia a haber realizado eva-
luacion de coeficiente de desarrollo ni capacidad
cognitiva41o1L,

En cuanto a la edad de diagnostico se obtuvo una
media de 45 meses, edad que se encuentra en el ran-
go que describe gran parte de la bibliografiat**3, El
promedio habitual de diagnostico suele ser mayor
en poblaciones de bajos recursos econdémicos, as-
pecto que no se observa en este caso, probablemen-
te por la posibilidad de seguimiento longitudinal
supervisado de pacientes.

No se pudo obtener la edad de preocupacion fami-
liar ya que en la mayoria de las HC no se consignaba
este dato. En pocas HC se detallaban la preocupa-
cion familiar o si la observacion del pediatra con res-
pecto al desarrollo del niflo/nifa era compartida por
los padres. La falta de informacién en nuestras histo-
rias no permite establecer si no existia dicha preo-
cupacion o bien se trata de un registro incompleto.
Mas de la mitad de los pacientes se encontraban en
los meses previos en seguimiento por nuestro servi-
cio. Sélo una pequena proporcién fue derivada de
un centro educativo. Esto realza la importancia de la
vigilancia y de la pesquisa del desarrollo en el con-
texto del control de salud, donde constatar la preo-
cupacion de los padres, la anamnesis y el examen
fisico en el contexto de la historia familiar son claves
para detectar posibles alteraciones del desarrollo
de manera oportuna.

Los motivos de evaluacion diagndstica al especialis-
ta, en la mayoria de los casos, fueron por alteracion
en la comunicacién / ausencia o retraso de lenguaje,
en concordancia con otros estudios**3,

La mayoria de nuestros pacientes realizaron el diag-
nédstico categorico y continuaron su seguimiento por

especialistas en el Hospital Garrahan, dicha articu-
lacién con el tercer nivel de atencion se realiza a
través de derivaciones protegidas.

Si bien en la mayoria de las HC se describe contacto
con algun tipo de terapéutica (estimulacion tempra-
na o tratamiento cognitivo conductual), el mismo no
refleja que se haya realizado de manera periddica
o continua, ni que cumpla con las recomendaciones
actuales en términos de su especificidad. El sistema
publico fue el que absorbié a la mayoria de los tra-
tamientos, en el ambito publico, aunque so6lo con
abordaje de estimulacion temprana. Ninguno de los
pacientes realizaba tratamiento en el ambito publi-
co con orientacion cognitivo conductual u otros tra-
tamientos considerados en la actualidad especificos.
Los pacientes escolarizados concurrian en mas de la
mitad de los casos a escuelas especiales, lo cual nos
hace plantear las dificultades en términos de accesi-
bilidad e inclusion en escolaridad comun.

El 28% de los pacientes tenia indicado tratamiento
psicofarmacolégico, cifra que esta en concordancia
con la bibliografia internacional???,

Mas de la mitad de los pacientes con diagnostico de
TEA se encuentran en la actualidad en seguimiento
por el CeSAC 5.

CONCLUSIONES

La poblacion de niflos y nifias con TEA es muy hetero-
génea. El rol del pediatra de cabecera, especialmen-
te en el PNA, resulta crucial no solo en la sospecha
diagndstica oportuna a través de la vigilancia y el
uso de métodos de pesquisa del desarrollo (general
y especifica para TEA), sino también en el seguimien-
to y acompanamiento del paciente y su familia. Se
aprovecha asi la ventana de oportunidad que brinda
el desarrollo postnatal del SNC?%25,

El analisis de las HC nos permiti6é acercarnos a des-
cribir nuestra poblacion, con caracteristicas de diag-
néstico y seguimiento que se ajustan en mayor me-
dida a la descripta en la bibliografia, pese a tratarse
de una poblacién con un bajo nivel socio econémico.
Nuestro trabajo muestra dificultades en la recolec-
cién de informacion (ej: falta de motivo de consulta
o preocupacion de los padres, edad de adquisicion
de pautas del desarrollo, vigilancia y pesquisa asis-
tematicas, entre otros). La HC constituye una herra-
mienta clave. Su confeccion detallada y orientada
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al desarrollo, resaltando las preocupaciones de los
padres es fundamental para llegar oportunamente
a la interconsulta con el especialista o equipo inter-
disciplinario de diagnéstico, y permite destacar los
posibles factores de riesgo o las co-morbilidades
asociadas.

Destacamos que pese al porcentaje elevado de pa-
cientes que registran tratamiento, se describen difi-
cultades en la accesibilidad al abordaje terapéutico
especifico.

El diagndstico oportuno y el seguimiento apropiado
de estos nifios y nifas requiere de una comunicacion
idénea entre los diferentes niveles de atencién y, a
su vez, entre el equipo médico, el sector educaciény
el equipo de tratamiento, conformando asi una red
integral de servicios de salud/educacién/apoyos es-
pecificos que permita una mejor calidad de vida del
nino/nina y su familia orientado a aspectos funcio-
nales en un contexto social de inclusion.

Nuestros hallazgos muestran la necesidad de un so-
porte continuo y consistente que los pacientes con
diagnéstico de TEA y sus familias requieren tanto
durante la “odisea diagnostica”, como en el camino
para conseguir los recursos educativos y terapéuti-
cos que favorezcan el curso clinico a lo largo de la
vida.
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por la NEURODIVERSIDAD

Ultimo domingo de octubre de 2021, en el viento, que no sabe de fronteras.

Hace afos, remontamos barriletes azules para juntar firmas para que se
promulgara la ley 27.043, luego volvimos a insistir para que esa ley; sea re-
gulada. Después lo hicimos con barriletes naranjas para dar a conocer el
trastorno del déficit de atencion y ahora llegamos al escaldén mas alto, el que
engloba esos conceptos y muchos mas inmersos en el maravilloso universo
del neurodesarrollo.

Hospital General Hoy remontamos barriletes multicolores en una vasta geografia, lo hacemos
0 para divulgar el concepto de neuridiversidad. La neurodiversidad nos dice
de Nifios que las diferencias cerebrales son normales.
Pedro de Elizalde Y decimos “diferencias” y no “deficiencias”, diferentes no es sinénimo de de-
ficiente aunque suene parecido y quieran a veces confundirnos o conven-
cernos.

Las personas neurodiversas decodifican, experimentan, interactdan e inter-
pretan el mundo de formas Unicas. Sabiendo esto, nos ayudara mucho a re-
ducir el estigma alrededor de aquellas diferencias en la manera de pensar,
aprender, concebir. Es que nuestros cerebros son diferentes y diferentes a un
tercero y a un cuarto... y asi hasta el infinito.
Dr. Rubén Omar Sosa Quien mas, quien menos... Tenemos diferentes formas de comunicarnos y
M.N. 62.507 de asimilar conocimientos. 2500 afios antes de Cristo, Hipdcrates decia, “El
Pl (e hombre es el producto de su génesis y de su entorno”. Es mas, un mismo ce-
_Jefedesala rebro, que siempre es diferente al otro, sometidos estos a distintos estimulos,
i e tampoco sera igual, es algo tan fascinante como el mismo Cosmos del cual
venimos y formamaos parte, porque somos materia que tomé conciencia de
si misma. El ejemplo mas grafico es el de los cerebros de los genelos univite-
linos, son clones, pero a medida que se desarrolla su vida, con alimentacién,
amores, cuidados, aciertos, fracasos, estudios, terminan siendo diversos; dis-
tintos.
La belleza estriba en las diferencias, por eso hay barriletes disimiles e inclu-
so de colores diferentes
Hace afos en una barrileteada frente al Garrahan un nifio ensilla de ruedas
remontaba un barrilete que estaba “mal hecho”, es decir no tenia simetria,
no era un rombo, tampoco un cuadrado, un octégono, ni siquiera un parale-
logramo, con una cola raida, un viajero inclasificable.
- Doctor mire, mire! me dijo sefalando el cielo con su dedo indice en direc-
cién a su barrilete y agregé - “es medio deforme pero vuela”.
- Claro, pensé, tiene razén; su destino es volar...
Y de esto se trata esta barrileteada ;Qué importancia tienen la forma, el
color de sus alas si volamos juntos? Y podriamos ir mas lejos ¢Y si no puedes
volar? ;De qué sirven mis alas si no te ayudo?
El concepto de neurodiversidad es Util a los individuos que viven con autis-
mo principalmente, pero también abarca déficit atencional con hiperactivi-
dad (TDAH), dislexia, dispraxia, u otras condiciones que les llevan a transitar
procesos cognitivos y emocionales de manera distinta a la norma preconce-
bida, rigida, vacia de empatia.
Activistas por los derechos de las personas con autismo en los afios 90 funda-
ron la Red Internacional del Autismo, bajo el principio de que esta condicién

La Lic. Andrea Millan junto al . . . ' . .
Dr. Rubén O. Sosa en la barrileteada 2021 no es una enfermedad, sino un estilo de procesamiento cognitivo. Dimensio-
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nar el autismo y otras diferencias de proceso mental en las
personas es el primer paso para ofrecer una experiencia
educativa realmente inclusiva para todos de acuerdo a su
manera, como deciamos, de procesar la informacion. Sin-
clair dijo: “No pierdes a un hijo por causa del autismo. Lo
pierdes porque te quedaste esperando la idea de otro nifio
que nunca existio”.

Aqui se resume en pocas palabras todo lo que se necesita
para sentar las bases de un futuro educativo para el estu-
diantado neurodiverso: reconocer su existencia en sus tér-
minos, no en los nuestros, donde la mayoria de nosotros,
auto proclamados “neurotipicos”, decimos; todo aquello
que se aleja de esto que somos es “Anormal”. Una alumna
en Colombia escribio: “Nosotros necesitamos trabajar para
poder funcionar en la sociedad, la sociedad también ne-
cesita abrir espacios y comprender nuestra diversidad que
viene cargada con otras fortalezas, darnos la oportunidad
y las condiciones para desarrollar nuestro potencial y no
solo excluirnos porque somos diferentes. El derecho a la
educacién debe ser eso: un derecho, no un privilegio para
los neurotipicos”.

Los barriletes en el cielo hoy hablan de esto también de la
inclusion, que deberia ser un derecho necesario para cons-
truir una educacion democratica.

Si, los barriletes multicolores ponen en lo alto del cielo la
palabra inclusion, pero convengamos que existe porque
debajo y por definicion: hay exclusion.

Es un largo camino hacia Utopia, pero hasta las peregrina-
ciones mas largas empiezan con unos pocos pasos, hoy los
estamos dando. Recordando aquello que escribié Galeano:
“la utopia esta en el horizonte. Camino dos pasos, ella se
aleja dos pasos y el horizonte se corre diez pasos mas alla.
Entonces para qué sirve la utopia? Para eso, sirve para ca-
minar”.

Con los s sobe la lieva

P/D: el afio que viene los espero, serd diferente, barriletes
blancos que dirdn “Decilo, no temas”, en otros se leerdn
“Créele cuando te lo confiese” y otras cosas que irdn sur-
giendo en ese tema tan frecuente, injusto y doloroso; el
Abuso Infantil.

Lo
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- necesita
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