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El campo de la pediatria del desarrollo y la conducta

Es un honor para nosotros presentar esta valiosa obra de la joven subespecialidad que nos
ocupa y apasiona. Invitamos a los lectores a leer las siguientes vifietas clinicas y a considerar la
participacion del pediatra del desarrollo y la conducta.

Aylén, una nina de 2 afios que aiin no camina sola. Sus padres habian concurrido a una
primera consulta con una pediatra del desarrollo y la conducta por este motivo. Refieren un
retraso en la adquisiciéon de habilidades motoras gruesas, razén por la que previamente ha-
bian consultado con un pediatra, quien atribuyd el retraso motor a la falta de estimulacién en
el hogar, y les recomends iniciar un programa de estimulacién temprana. Sin embargo, esta
respuesta no conformo a los padres y buscaron una segunda opinién. Durante el interrogato-
rio se recabaron datos de complicaciones durante el parto que orientan a una posible asfixia
perinatal. En el momento de la evaluacién, Aylén mostraba una conducta social adecuada y
sus niveles de lenguaje expresivo y comprensivo resultaban acordes a su edad. La nifia era capaz
de pararse con apoyo y de caminar de manera inestable tomada de los muebles. Presentaba
algo de rigidez en la postura y tenia dificultades para manipular objetos pequefios. En el exa-
men neuroldgico, se detectaron aumento de los reflejos osteotendinosos, presencia de reflejo de
Babinski y clonus en ambas piernas. La resonancia magnética de cerebro revel6 anormalidades
en la sustancia blanca. Con estos resultados, la pediatra del desarrollo y la conducta contacté al
neurdlogo infantil y al especialista en neuroortopedia del equipo de seguimiento. Aylén inicid
el tratamiento fisidtrico, se le consiguié equipamiento postural y un caminador, y recibi6 inyec-
ciones de toxina botulinica para reducir la espasticidad. A los 4 afios comienzé a deambular
independientemente.

Bastidn, un nifio de 7 afos, con diagndstico de trastorno del espectro autista realizado a
los 3 afios de vida. Presentaba dificultades importantes en el lenguaje, la comunicacién social y
problemas de conducta que incluian reacciones exageradas ante minimos cambios en las rutinas
diarias. Luego del diagndstico, inici6 tratamientos orientados a la conducta y ala comunicacién, y
comenzd la escolaridad en el nivel inicial con un proyecto de inclusién escolar. Dado que la comu-
nicacién verbal era limitada, requiri6 apoyo continuo en su educacién con una acompanante no
docente y una maestra integradora. El seguimiento y la coordinacién conjuntos entre el pediatra
del desarrollo y el pediatra de cabecera, permitieron acordar el uso de sistemas de comunicacién
aumentativa y alternativa en la escuela supervisado por una fonoaudidloga. Los padres de Bastiin
recibieron, ademads, un fuerte apoyo de su familia ampliada. Gradualmente se observaron mejo-
ras en la conducta y disminuyeron la frecuencia de berrinches y comportamientos disruptivos.
Desafortunadamente, un tiempo después, los tratamientos debieron ser interrumpidos cuando
el padre perdi6 su trabajo y la cobertura social. En la consulta de seguimiento con su pediatra del
desarrollo, se observé un empeoramiento de la conducta, por lo que se evaluaron, en conjunto con
la familia, estrategias alternativas de cobertura. Esto permiti6 a la familia continuar ofreciéndole
a Bastidn los apoyos necesarios. El rol de coordinacién y supervision del pediatra del desarrollo



X1l Pediatria del desarrollo y la conducta: De la teoria a la practica clinica

y la conducta junto con el equipo terapéutico, favorecié la continuidad de los apoyos educativos
y del manejo de la conducta de Bastidn, lo que le permitié un mayor tiempo de participacién en
actividades con nifios y nifias de su edad.

Thiago, un nifio de 6 afos que se encuentra internado en un hospital pedidtrico de alta
complejidad. Thiago debia completar el estudio y tratamiento de un cuadro de hemorragia
digestiva baja. Durante la internacidn, no hablaba ni miraba a los ojos a los pediatras cuando
lo revisaban. Por este motivo, los médicos tratantes decidieron consultar con el equipo de pe-
diatria del desarrollo, con un diagnéstico presuntivo de trastorno del espectro autista. Thiago
no presentaba antecedentes patoldgicos en la historia perinatal o enfermedades previas. Era
oriundo de un drea rural de Argentina con acceso limitado a servicios de salud. Meses atrds
habia comenzado con un sangrado digestivo bajo, por lo que fue internado en el drea pediitrica
de un hospital cercano a su zona de residencia pero la complejidad del cuadro hizo necesaria la
derivacidn a un centro sanitario de tercer nivel. Desde su llegada, el nifio no hablé con ningtin
profesional de la salud. Sin embargo, el padre no refirid preocupacién por la comunicacién
entre ambos. En la evaluacién se pudo constatar la presencia de atencidn conjunta, uso de re-
cursos no verbales y niveles de lenguaje receptivo apropiados para su edad. Dado que se negaba
a hablar, no se pudieron consignar datos del lenguaje expresivo. Se observaron, ademas, signos
sugestivos de ansiedad, temor a la oscuridad, malestar al separarse de sus padres y tempera-
mento lento para animarse. Luego de estas observaciones, una psicéloga del equipo acudié
para brindatles a Thiago y a su padre técnicas de relajacidn para utilizar cuando sus niveles
de ansiedad fueran altos. También, se trabajé con el equipo de salud tratante, para reducir los
factores estresantes relacionados con la internacién.

Lalectura de Pediatria del desarrollo y la conducta: De la teoria a la prdctica clinica nos permite
reflexionar, profundizar y ampliar los conocimientos sobre la subespecialidad de pediatria del
desarrollo y la conducta. Esta disciplina aborda el desarrollo en todas las 4reas del funciona-
miento y la participacién de los nifios, nifias y adolescentes (NNyA) desde multiples perspecti-
vas abarcando incluso la evaluacién y el manejo de las dificultades conductuales y emocionales.

Aylén, la nifia de la primera vifieta, tenia un retraso en la deambulacién. Bastian, el nifio
de la segunda, presentaba dificultades en la comunicacién y el lenguaje y daba respuestas exa-
geradas ante pequefios cambios no anticipados en su rutina. Thiago, el nifio del tercer caso,
mostraba signos de malestar con elevados niveles de ansiedad durante su internacién y en otros
momentos de su vida. Cuando estas condiciones persisten e impactan negativamente en el fun-
cionamiento diario del nifio o la nifia, podemos clasificarlas como discapacidades.

La Organizacién Mundial de la Salud aporta la siguiente definicién: “Una persona con dis-
capacidad es aquella que tiene deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo
plazo que, en interaccién con diversas barreras, pueden obstaculizar su participacién plena y
efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones con los demds”. Estos problemas son diversos
y considerdndoselos en conjunto resultan altamente prevalentes. Unicef estima que alrededor
de 240 millones de nifos, nifias y adolescentes a nivel global tienen algin tipo de discapacidad
(https://data.unicef.org/topic/child-disability/overview/). La prevalencia es mayor en los pai-
ses con bajos y medianos ingresos que en aquellos con altos ingresos.

Las condiciones de las que se ocupa la pediatria del desarrollo y la conducta son el resultado
dela accidén de maltiples, que contribuyen a dificultar el desarrollo y la conducta de los NNyA.
Factores bioldgicos como la asfixia perinatal o algunas condiciones genéticas, no se presentan
aisladamente y se complejizan segtin sus entornos sociales y ambientales.

El rol de las pediatras y los pediatras del desarrollo y la conducta en el diagnéstico impli-
ca considerar todas las causas posibles e investigar con las herramientas apropiadas en cada
caso. Los tratamientos indicados involucran prescripciones de medicamentos y opciones de
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terapias para reducir la espasticidad y las contracturas; tratamientos de rehabilitacion fisidtrica
para las dificultades motoras; terapias del habla, del lenguaje y la comunicacién; tratamientos
centrados en la conducta de nifias y nifios con trastorno del espectro autista; psicoterapia con
técnicas de relajacién y terapias de abordaje cognitivo-conductual. En muchos casos, se deben
realizar cambios en el medioambiente y en el entorno e identificar servicios y recursos para los
pacientes y sus familias.

A través de la historia, las personas con discapacidad y problemas de salud mental han sido
ignoradas, descuidadas y frecuentemente maltratadas por la sociedad. En la actualidad, tene-
mos la oportunidad, las herramientas y la obligacién de proveer cuidados afectuosos y compa-
sivos para que todas las personas puedan alcanzar el mdximo potencial en su funcionamiento
y participacién en la sociedad.

Un valor fundamental para la pediatria del desarrollo y la conducta es la inclusién. Lo que
busca es el trabajo con familias, escuelas, trabajos y ambientes sociales para que todos los indi-
viduos sean incluidos, bienvenidos, valorados, apoyados y respetados, independientemente de
sus caracteristicas. El énfasis en la inclusidn lleva al pediatra del desarrollo y la conducta a brin-
dar apoyo, herramientas, terapéutica y recursos a las familias en el cuidado de sus hijos e hijas.

En las vifietas clinicas que presentamos, tanto Aylén como Bastiin tienen familias muy
involucradas con el plan terapéutico. En el caso de Bastidn, los esfuerzos orientados a la pre-
servacién y coordinacién de los servicios de salud y los apoyos terapéuticos permitieron su
continuidad en el sistema educativo. La inclusién es un proceso activo, los servicios y apoyos
conseguidos ayudan y mejoran la calidad de vida de las nifias y nifios con discapacidad y de
quienes comparten la vida con ellos. En algunas ocasiones para tener éxito se requieren adap-
taciones, cambios en los entornos y en las expectativas, y tratamientos terapéuticos especificos,
como fue el caso de Bastiin y eventualmente también el de Aylén. Conseguir estas terapias,
apoyos y servicios requiere de la participacion del pediatra del desarrollo y la conducta traba-
jando activamente con la familia, los maestros, los terapeutas y todos aquellos que colaboran
en el cuidado de las nifias y nifios con discapacidad.

Nuestra disciplina es relativamente joven y fue introducida hace pocos afios en Latinoamé-
rica. El principal objetivo de este libro es poder demostrar cémo los pediatras del desarrollo
y la conducta conceptualizan su campo de conocimiento y trabajan con los NNyA y sus
familias en el marco del sistema sanitario argentino. El doctor Pablo Cafiero y el grupo de
colaboradores que lo acompanan son pioneros en este campo, y este libro es una muestra del
trabajo que vienen realizando en los tltimos afios.

Pediatria del desarrollo y la conducta: De la teoria a la prdctica clinica comienza con una pri-
mera seccidn que es una introduccién general al tema. Los capitulos abordan el modo en que
las pediatras y los pediatras del desarrollo y la conducta en Argentina conceptualizan el desa-
rrollo como un proceso no lineal, multifactorial e interactivo durante el ciclo vital, y permiten
conocer los procesos histéricos que han dado forma al campo especifico de la especialidad y a
los aspectos epidemioldgicos de las condiciones que afectan a los pacientes.

En la segunda seccidn, se presentan estrategias que colaboran con la identificacién y el
diagnéstico de las condiciones que afectan al desarrollo. La deteccién de retrasos y trastornos
comienza con la vigilancia y pesquisa, procesos que es necesario que se realicen en el primer
nivel de atencién. Con ese objetivo, se ofrece un acercamiento a los lineamientos generales para
reconocer a nifios y nifias cuyo desarrollo no sigue las pautas tipicas esperadas, y se presenta el
marco de trabajo en individuos con necesidades especiales de salud y el impacto de las enfer-
medades crénicas.

La tercera seccidn profundiza en los multiples factores que impactan en el desarrollo y en
las complejas interacciones entre los factores biolégicos y medioambientales. Los capitulos que
la integran se ocupan de temas como el rol del estrés y de la nutricidn, tanto en el desarrollo
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tipico como atipico; las repercusiones de la inequidad y la pobreza —tan extendidas en la regiéon
y que son de alto impacto e importancia tanto para el desarrollo individual como para el comu-
nitario—, y de la manera en que el desarrollo de los NNyA resulta afectado por los cambios en
la salud global, las transformaciones ambientales y los desastres naturales y catdstrofes huma-
nitarias. Esta seccién concluye con un apartado dedicado a un problema que afecta a muchas
familias, tanto en Argentina como en otras partes del mundo, que es el tiempo de exposicién y
uso de pantallas, y sus efectos sobre el neurodesarrollo.

La cuarta seccién explora el rol de nuevos paradigmas y tecnologias aplicadas al desarrollo
en la infancia. En estos tltimos capitulos se aborda el constructo tedrico de la neurodiversidad,
un modelo alternativo que celebra las diferencias entre individuos en vez de centrarse en los
déficits y que provee una guia sobre como enfatizar el funcionamiento y la participacién de
los NNyA. Se presenta un programa de intervenciones basadas en la evidencia para mejorar
el desarrollo temprano. También se expone cémo las innovaciones aplicadas a la salud, como
la telemedicina, producen mejoras en la accesibilidad para la atencidén de los pacientes. Por
tltimo, se aborda el rol de la genética y la epigenética como factores causales de problemas en el
desarrollo y los avances en esta drea, que pueden reformular el modo en que evaluamos a nifas
y nifos y aconsejamos a las familias.

La pediatria del desarrollo y la conducta es un campo dinidmico y en expansién de la pe-
diatria, con una perspectiva distintiva relativa al cuidado y al acompafiamiento de NNyA con
desafios en el desarrollo. La experiencia y la formacién continua en Argentina en las tltimas
décadas son los recursos que permitieron a los autores escribir un libro de estas caracteristicas,
pionero en su medio y que favorecerd la ensefianza y el aprendizaje a un publico més amplio.
Tenemos la certeza de que su lectura ayudard a un gran niimero de profesionales a desarrollar
un abordaje y un reconocimiento especial para el cuidado de nifias y nifios como Aylén, Bastian
o Thiago, y de sus familias. Los tres pudieron disfrutar de una mayor capacidad funcional y
una mayor participacién social gracias al trabajo de la pediatra o el pediatra del desarrollo y la
conducta en su atencién.

Heidi M. Feldman, MD, Phd

Ballinger-Swindells Professor of Developmental and Behavioral Pediatrics
Chief, Division of Developmental-Behavioral Pediatrics,

Stanford University School of Medicine

Service Chief, Developmental-Behavioral Pediatrics, Stanford Children’s Health
California, Estados Unidos

Emanuel Bellantonio

Becario de perfeccionamiento en Pediatria del desarrollo,

Servicio de Clinicas Interdisciplinarias

del Neurodesarrollo, Hospital de Pediatria Juan P. Garrahan

Jefe de Trabajos Pricticos, I Unidad Académica de Histologia,
Embriologia, Biologia celular y Genética, Facultad de Medicina, UBA

Buenos Aires, Argentina



Prefacio

Pediatria del desarrollo y la conducta: De la teoria a la prdctica clinica describe la evolucién del
campo de trabajo de la subespecialidad, su marco tedrico e historia —tanto a nivel internacional
como nacional- y brinda herramientas para el manejo clinico en la prictica cotidiana.

Los temas desarrollados en el libro hacen fuerte hincapié en cémo diversos factores, tanto
medioambientales como genéticos, se interrelacionan y determinan los desafios del desa-
rrollo y la conducta que motivan la consulta. El enfoque sobre el desarrollo es ecoldgico,
transaccional y multidimensional, con una mirada centrada en el individuo y la familia en
el contexto comunitario, y pone énfasis en la diversidad funcional y en la evolucién de para-
digmas desde una perspectiva inclusiva, equitativa e igualitaria, que sea acorde al marco de
derechos de nifios, nifas y adolescentes (NNyA).

Este libro rinde homenaje a los diez afios de la creacién de la Asociacién de Pediatras
del Desarrollo y la Conducta de Argentina (APDECA). Con su publicacién llevamos ade-
lante algunos de nuestros objetivos fundacionales: el de mejorar la calidad de atencién de
los NNyA que presentan desafios en el desarrollo y la conducta para ofrecerles una mejor
calidad de vida; y el de hacer un aporte bibliografico actualizado a la educacién continua con
fundamento cientifico y enfoque humanistico.

Pablo Cafiero
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Médico especialista Médico de cabecera Terapeutas
Pediatra del desarrollo, Pediatra, médico Psicélogo, fonoaudidlogo, TO,
neurélogo, psiquiatra generalista o de familia psicopedagogo, kinesiélogo,

psicomotricista, AT

Otros especialistas no
Grupos de apoyo/ médicos

ONG Trabajador social, agente
sanitario

Otros especialistas

Educacion oy
médicos

Maestros, maestro
integrador, directivos

Gastroenterdlogo,
nutricionista,
nutrélogo, etc.

Individuo

Figura 5.1 Esquema de apoyo multidisciplinario recomendado dentro del contexto socioecoldgico del nifio o
nifa con autismo. TO: terapista ocupacional; AT: especialista en atencién temprana.

buscaremos categorizar en un futuro sus desafios. Quizds el mayor escollo que encontremos
en una situacién como esta sea que, al no contar con un diagnéstico categdrico, el paciente
no pueda acceder al conjunto de servicios de atencién especificos que le corresponden, ya que
tanto los sistemas de salud, educacién y de seguridad social suelen solicitar dichos diagnésti-
cos y condicionan de esa manera la atencidn o intervencidén de nuestros pacientes.

Consideramos que es importante capacitar a cada uno de los entes involucrados para
generar accesibilidad universal en las intervenciones para todos los pacientes.

En vias de lograr esto tltimo es que necesitamos contar con formas diferentes de abordar las
necesidades de atencién médica y de salud mental de los nifios y nifias con desafios en el desa-
rrollo y sus familias, para poder dar respuesta a contextos de servicio y culturas muy diferentes.
Que quede claro que esto no significa que las expectativas y los estindares cientificos deban ser
de menor calidad cuando hay menos recursos, sino que la ciencia necesita trabajar dentro de
diversas comunidades y abarcar, en el mayor grado posible, el amplio espectro de caracteristi-
cas y necesidades que puedan presentar los nifios y nifias con desarrollo atipico y sus familias.

El paradigma del desarrollo atipico
A lo largo del capitulo tomaremos como paradigma del desarrollo atipico al trastorno
del espectro autista (TEA), que es una condicién del desarrollo frecuente y compleja que se
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En la etapa de lucha o fuga se produce una respuesta fisiolégica coordinada que involucra a
los componentes autondémico, neuroendocrino, metabdélico e inmunolégico. Los sistemas mds
estudiados son el sistema nervioso auténomo y el eje hipotdlamo-hipéfiso-adrenal (HHA),
que responden tanto a los eventos estresantes como a los ciclos diarios de reposo y actividad.

La respuesta se inicia con la activacién del sistema nervioso auténomo simpitico que li-
bera catecolaminas (adrenalina y noradrenalina) y el sistema constituido por el eje HHA:
neuronas del nicleo paraventricular del hipotidlamo liberan la hormona liberadora de cot-
ticotropina (CRH) y arginina vasopresina (AVP). Esto desencadena la posterior secrecién
de la hormona adrenocorticotrépica (ACTH) de la glindula hipéfisis, que determina la pro-
duccién de glucocorticoides (cortisol) en la corteza suprarrenal. Ademds, la médula supra-
rrenal libera catecolaminas (Figura 7.1).

De este modo se desencadenan las reacciones fisioldgicas que permiten al cuerpo respon-
der ridpidamente a la situacién calificada como estresante: aumento de la frecuencia cardiaca
y la presién sanguinea, aumento del flujo sanguineo a los musculos y al cerebro y reduccién
hacia la piel e intestinos, aumento de la neoglucogénesis y en consecuencia la disponibilidad
de sustratos energéticos para la accidn.

Por otra parte, las amplias conexiones del hipotdlamo con la amigdala y el hipocampo
activan las respuestas conductuales y de memoria. Una consecuencia frecuente vinculada
a las situaciones potencialmente estresantes es mantener un estado de vigilancia/alerta in-
crementado y acompafiado (al menos en nuestra especie) de un aumento de la ansiedad y la

Hipotalamo CGRH .
()
Hipdfisis ACTH <-. !
) !
+) +) P
G'g”dUIIa Cortisol._==i""‘/ Figura 7.1 Esquema del eje
adrena hipotalamo-hipéfiso-adrenal.
CRH: hormona liberadora de
corticotropina; ACTH: hormona
adrenocorticotropica.
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La telemedicina puede ayudar a mejorar la oferta de especialistas en zonas alejadas y
acelerar el acceso a las intervenciones en las etapas cruciales en la infancia, en la que los
tratamientos basados en la evidencia son fundamentales para mejorar las trayectorias en el
desarrollo y los resultados en el funcionamiento en “ventanas de oportunidad”.

Las consultas de pediatria del desarrollo y la conducta (PDYC) se basan en una historia
clinica detallada, siendo la entrevista con los cuidadores esencial y posible de realizar a
distancia. La observacién conductual y de juego del NNyA forma parte de la consulta, y
la virtualidad brinda la oportunidad de verlo/a en su contexto natural sin los estresores
provocados por el traslado a un hospital y a un ambiente desconocido. En la Figura 15.2 se
nombran las instancias de las consultas de desarrollo que pueden ser realizadas de manera
virtual.

Observar alos NNyA en su ambiente natural es enriquecedor para las PDYC; conocer las
caracteristicas de sus viviendas y a otros cuidadores permite construir estrategias junto con
las familias y a veces ayuda a entender desencadenantes conductuales.

Las personas con desafios en el desarrollo tienen menor tolerancia a la espera, a
veces requieren ser acompafadas por mds de un cuidador (ya sea por su conducta o por
limitaciones motoras), se estresan mds en lugares desconocidos y no siempre muestran su
mejor desempeno. Todas estas son razones que hacen que la telemedicina sea una excelente
alternativa para los pediatras del desarrollo. Sin embargo, en algunos casos las consultas
pueden no ser fluidas y necesitar de encuentros presenciales.

-
Consulta de pediatria del desarrollow

Entrevista orientada al L
Dar devolucién diagnéstica
desarrollo

Administracion de escalas
directas al niflo o nifa

[Observacién dela conducta} { Lectura de informes }

[ Puede hacerse virtual }%

Figura 15.2 Instancias de la consulta de desarrollo.
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Figura 13.2 Perfil de funcionamiento de una nifa con TEA utilizando TEA-CIFunciona. Calificadores
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prevalece el miedo a contaminarse o a los peligros en las zonas afectadas. Asi, transitan de la
fase de rescate a la desilusion con una rdpida caida de la confianza publica.

Estas diferencias pueden observarse en la Figura 11.3.

A escala nacional y global los desastres se repiten regularmente, y desde el punto de vista
de las tendencias medidas por grandes aseguradoras, los eventos geoldgicos, hidrometeoro-
l6gicos, climatoldgicos y tecnoldgicos han ido en aumento a nivel global en relacién con los
efectos del cambio climético.

La humanidad est actuando como agente transformador a escala planetaria, sobre todo
debido a la gran aceleracién del desarrollo tecnolégico desde mediados del siglo pasado.
En la actualidad del Tecnoceno se considera que muchos accidentes son de infrecuente
aparicién, pero finalmente inevitables.

Por lo tanto, el ciclo de desastres requiere una organizacién secuencial que integre plani-
ficacidn (antes), recuperacién (durante) y respuesta (después).

Estas tres etapas a su vez cuentan con acciones con objetivos concretos. Asi, la planifi-
cacién estd integrada por la prevencidn, mitigacién, preparacidén y por el estado de alerta,
con el objetivo de reducir el impacto y la vulnerabilidad, organizar la respuesta y prepararse
para situaciones especificas. La recuperacién implica la rehabilitacién y reconstruccion para
recuperar servicios bdsicos, la vigilancia en salud y la educacién sanitaria. Y la respuesta
incluye el impacto y emergencia para tratar a las victimas, evaluar consecuencias, prevenir su
prolongacién y reducir la amplitud de dafios.

Esta secuenciacién de acciones es posible a partir de la iniciativa de organizaciones gu-
bernamentales y no gubernamentales, técnicas y humanitarias, que se dedican a estudiar
los desastres y a buscar maneras de disminuir riesgos o dafios provocados. Es en la gestiéon
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Figura 11.3 Fases psicoldgicas de un desastre: diferencias entre desastres naturales y tecnolégicos. (Adaptado
de: MCCormick LC, Tajeu GS, Klapow J. Mental health consequences of chemical and radiologic emergencies: a
systematic review. Emerg Med Clin North Am 2015; 33 (1): 197-211. doi: 10.1016/j.emc.2014.09.012).





