
ARCHIVOS VENEZOLANOS DE
PUERICULTURA Y PEDIATRÍA

Ór g a n o  o f i c i a l  d e  l a  S o c i e d a d  Ve n e z o l a n a
d e  P u e r i c u l t u r a  y  P e d i a t r í a

Volumen 78
Número 3, Julio - Septiembre 2015

Revista arbitrada e indizada en LILACS y en SciELO Venezuela

Depósito legal p.p. 193602DF832  ISSN:0004-0649



CONTENIDO

vol. 78, n°3                                 julio - septiembre                                              2015

EDITORIAL:
dIscurso Acto InAuGurAl lXI conGreso venezolAno de PuerIculturA y PedIAtrÌA
“drA. GlAdys Perozo de ruGGerI”
huníades urbina ..................................................................................................................................................      75

dIscurso PronuncIAdo Por lA drA. GlAdys Perozo de ruGGerI 
en lA InAuGurAcIÓn del lXI conGreso de PedIAtríA     
Gladys Perozo de ruggeri ..................................................................................................................................      77

ARTÍCULOS ORIGINALES:
utIlIdAd del tIlt test en el dIAGnÓstIco de síncoPe en PedIAtríA. 
eXPerIencIA de 345 cAsos.
elka Marcano, Manfred hermanni, harold Guevara, carlos Flores, oriana olivares, deliana entrena. ..........      79

lA eXPerIencIA PAternA y su cAMbIo de lA cotIdIAnIdAd en  lA crIAnzA 
del hIjo con síndroMe de down.  Medellín-coloMbIA 2013
liliana zuliani Arango, Miryam bastidas Acevedo, Gustavo Ariza Marriaga, Ana lucía Giraldo lizcano. ....      82

esPectro de enFerMedAdes desMIelInIzAntes en PedIAtríA eXPerIencIA 
hosPItAl unIversItArIo de MArAcAIbo  
erwin torres, Freda hernández, laura calzadilla, Gabriela ríos, Fàtima correia, lena García. ....................      91

CASO CLÍNICO: 
doble AneuPloIdíA (trIsoMíA 21 y XXy): rePorte de cAso de síndroMe down-
KlIneFelter con delecIÓn (XP)(P11.3-Pter) heredAdA.
carlos A. de la torre-hernández, julio c. ochoa-sifontes ..............................................................................      96

trIcobezoAr, A ProPÓsIto de un cAso
yoseilys campos,  María vallez, Penélope noya, María salina ........................................................................      99

norMAs PArA lA PublIcAcIÓn de trAbAjos en lA revIstA ArchIvos 
venezolAnos de PuerIculturA y PedIAtríA. ................................................................................    vII

ArchIvos venezolAnos de
PuerIculturA y PedIAtríA

I



II

CONTENTS

vol. 78, n° 3                                 july - september                                               2015

EDITORIAL:
sPeech Pronounced by dr huníAdes urbInA At the oPenInG sesIon 
oF the lXI conGress oF PedIAtrIcs
huníades urbina ..................................................................................................................................................      75

sPeech Pronounced by dr GlAdys Perozo de ruGGerI At 
the oPenInG sesIon oF the lXI conGress oF PedIAtrIcs 
Gladys Perozo de ruggeri ..................................................................................................................................      77

ORIGINAL ARTICLES:
heAd-uP tIlt tAble test In PedIAtrIcs syncoPe dIAGnose. 345 cAses rePort. 
elka Marcano, Manfred hermanni, harold Guevara, carlos Flores, oriana olivares, deliana entrena. ........      79

PAternAl eXPerIence And chAnGes In everydAy lIFe durInG the uPbrInGInG 
oF A chIld wIth down syndroMe. MedellIn, coloMbIA 2013
liliana zuliani Arango, Miryam bastidas Acevedo, Gustavo Ariza Marriaga, Ana lucía Giraldo lizcano. ....      82

sPectruM oF PedIAtrIc eXPerIence deMyelInAtInG dIseAses 
hosPItAl unIversItArIo de MArAcAIbo
erwin torres, Freda hernández, laura calzadilla, Gabriela ríos, Fàtima correia, lena García. ....................      91

CLINICAL CASE: 
double AneuPloIdy (trIsoMy 21 And XXy): cAse rePort oF down-KlIneFelter 
síndroMe wIth InherIted deletIon (XP)(P11.3-Pter).
carlos A. de la torre-hernández, julio c. ochoa-sifontes ..............................................................................      96

trIcobezoAr, A cAse rePort
yoseilys campos, María vallez, Penélope noya, María salina ..........................................................................      99

InstructIons For Authors reGArdInG subMIssIon oF MAnuscrIPts 
to ArchIvos venezolAnos de PuerIculturA y PedIAtríA. ....................................................    vII

ArchIvos venezolAnos de
PuerIculturA y PedIAtríA



III

ArchIvos venezolAnos de
PuerIculturA y PedIAtríA

FundAdor de lA revIstA
Pastor oropeza (†)

coMItÉ edItorIAl
Michelle lópez
coromoto Macias de tomei
nora Maulino
brenda hutton
Ana Graciela Angulo
dalmacia noguera

AdMInIstrAdorA
Maria cristina Millán de espinasa

consejeros Asesores
ricardo Archila G.
Alberto bercowsky
héctor l. borges ramos
humberto Gutiérrez r.
jesús eduardo Meza benítez
nelson orta sibú
nahem seguías salazar
Marco tulio torres vera
eduardo urdaneta (†)
jesús velásquez rojas
Gladys Perozo de ruggeri
juan Félix García
Alberto reverón Quintana
Peter Gunczler
Francisco carrera Michelli
elizabeth chacón de Gutiérrez
huníades urbina-Medina

Volumen 78  /  número 3  /  Julio-Septiembre   /  Año 2015

Depósito legal p 193602DF832       ISSN 0004-0649

deleGAdos de lAs FIlIAles 
PArA el coMItÉ edItorIAl

AnzoÁteGuI         Maritza Marcano P.
APure                      henry sánchez
ArAGuA                  editza sánchez de sánchez
bArInAs                 Mildred león
bolívAr                  zandra duran
cArAbobo             Maria Milagros castillo
cojedes                  carmen Marquez
deltA AMAcuro  digna Pinto Pens
FAlcÓn                   Maria Añez zavala
GuÁrIco                 carmen cecilia Gómez
lArA                        darfel lorena duque
MÉrIdA                   Miguel Abelardo Gómez
MIrAndA                luis e. Mota A.
MonAGAs               samir hanna
nuevA esPArtA    German rojas
PortuGuesA         Analiese cordero
sucre                      nuvia blohm
tÁchIrA                 josé vicente Franco
trujIllo                carmen luisa rosario
vArGAs                   Francisco sucre
yArAcuy                Gloria yanira rueda delgado
zulIA                       noema torres

SOCIEDAD VENEZOLANA DE
PUERICULTURA Y PEDIATRÍA
urb. la castellana, Av. san Felipe, 

entre 2da. transversal, y calle josé Angel lamas,
centro coinasa, Mezzanina, local 6

telf.: (0212) 263.7378 / 2639. Fax: (0212) 267.6078
e-mail: svpediatria@gmail.com

web site: pediatria.org

EDICIÓN: CLARA MARGARITA ESCOBAR.
telf 0426-510.6795 / email: a.clarame@gmail.com



socIedAd venezolAnA de
PuerIculturA y PedIAtríA

juntA dIrectIvA centrAl
2015 - 2017

Presidente:                                         dr. huníades A. urbina Medina
vicepresidente:                                  dra. María e. Mondolfi Gudat 
secretaria ejecutiva:                         dra. María j. castro García
secretaria de Finanzas:                     dra. María c. Millán de espinasa
secretaria de educación 
Médica continua:                              dr. rafael j. santiago Peña
secretaria de relaciones 
Institucionales:                                  dra. dolores F. Pérez Abad
secretaria de Información 
y difusión:                                         dra. ruth t. Meneses de Montes
                                                                       

juntAs dIrectIvAs de lAs FIlIAles
2015 - 2017

                                                                       AnzÓAteGuI
Presidente                                                       dra. Maritza Marcano P.
vicepresidente                                                dra. Iraida c. zacarías n.
secretaria ejecutiva                                        dra.oscary j. Méndez M.
secretaria de Finanzas                                    dra. María c. Arana K.
secretario de educación Médica continua   dr. carlos M. Machuca r.
secretaria de relaciones Institucionales        dr. jesús bonilla
secretaria de Información y difusión            dra. Mirlu c. vera G.

                                                                       APure
Presidente                                                       dr. henry sánchez
vicepresidente                                                dra. elizabeth sosa
secretaria ejecutiva                                        dra. elibeth Andreína carvajal
secretaria de Finanzas                                    dra. zaida vielma
secretaria de educación Médica continua    dra. Gregoria M. Martínez
secretaria de relaciones Institucionales        dra. María daniela sojo
secretario de Información y difusión           dr. joaquín duarte

                                                                       ArAGuA
Presidente                                                       dra. editza sánchez de sánchez
vicepresidente                                                dra. Irma Agüero Garrido
secretaria ejecutiva                                        dra. yolanda A. lupi Acevedo
secretaria de Finanzas                                    dra. Gladys hurtado
secretaria de educación Médica continua    dra. Iris villalobos de chacón
secretaria de relaciones Institucionales        dra. beatriz segovia
secretaria de Información y difusión            dr. luis chacón

                                                                       bArInAs
Presidente                                                       dra. Mildred león
vicepresidente                                                dra. carmela salazar
secretaria ejecutiva                                        dra. judith González
secretaria de Finanzas                                    dra. blanca vega
secretario de educación Médica continua   dr. carlos castillo
secretario de relaciones Institucionales       dra. noemí camacho
secretaria de Información y difusión            dra. Mary Maldonado

                                                                      bolívAr
Presidente                                                      dra. zandra durán
vicepresidente                                               dra. Meridali Gómez
secretaria ejecutiva                                      dra. jenny chacón
secretaria de Finanzas                                  dra. trina campos
secretaria de educación Médica continua   dra. neudes rojas
secretaria de relaciones Institucionales       dra. Ana M. Martínez de Mavares
secretaria de Información y difusión          dra. Flor Plaz

                                                                      cArAbobo
Presidente                                                      dra. María Milagros castillo
vicepresidente                                               dra. Marianella herrera de Pages
secretario ejecutivo                                      dra. Milagros estopiñan
secretaria de Finanzas                                  dra. silvana romero
secretaria de educación Médica continua   dra. concepcion leone
secretaria de relaciones Institucionales       dr. julio cesar Márquez
secretaria de Información y difusión          dra. violeta castellano

                                                                      cojedes
Presidente                                                      dra. carmen Márquez
vicepresidente                                               dra. edith Quintana
secretaria ejecutiva                                      dra. yadira hernández de lerzundy
secretaria de Finanzas                                  dra. nelia j. tovar
secretaria de educación Médica continua   dra. Marjorie silva
secretaria de relaciones Institucionales       dra. luisa carniato
secretaria de Información y difusión          dra. reina e. rodríguez d.

                                                                      deltA AMAcuro
Presidente                                                      dra. digna Pinto Pens
vicepresidente                                               dra. oseglys Pérez
secretaria ejecutiva                                      dr. julio romero colón
secretaria de Finanzas                                  dra. Ana león de Marcano
secretario de educación Médica continua  dr. julio Maneiro
secretaria de relaciones Institucionales       dra. Arevitza salazar
secretaria de Información y difusión          dIsPonIble

                                                                      FAlcÓn
Presidente                                                      dra. María Añez zavala
vicepresidente                                               dra. Maritza Piña rujano
secretaria ejecutiva                                      dra. Geraldine García
secretaria de Finanzas                                  dra. Arelys de oliveros
secretario de educación Médica continua  dra. Miriam oduber
secretaria de relaciones Institucionales       dra. Francisca Petit
secretaria de Información y difusión          dra. Ginette ravelo

                                                                      GuÁrIco
Presidente                                                      dra. carmen cecilia Gómez
vicepresidente                                               dra. zaida Paz
secretario ejecutivo                                      dr. Manuel Parra jordán
secretaria de Finanzas                                  dra. Ana lugo
secretaria de educación Médica continua   dra. Moira nava de Aguirre
secretaria de relaciones Institucionales       dra. Marvis requena
secretario de Información y difusión          dr. ender Figueroa

Iv



socIedAd venezolAnA de
PuerIculturA y PedIAtríA

                                                                     lArA
Presidente                                                     dra. darfel lorena duque
vicepresidente                                              dra. Maria A. cardozo
secretaria ejecutiva                                     dra. Maria Ferrer
secretario de Finanzas                                 dr. lazaro ramirez
secretaria de educación Médica continua  dr. juan bautista chavez Flores
secretaria de relaciones Institucionales     dra. euridice zabala
secretario de Información y difusión         dra. daniela useche

                                                                     
                                                                     MÉrIdA
Presidente                                                     dr. Miguel belardo Gómez
vicepresidente                                              dra. nolis I. camacho camargo
secretaria ejecutiva                                     dra. Maria carolina barreto
secretaria de Finanzas                                 dra. Magdalena correa de s.
secretaria de educación Médica continua  dra. janeth j. calderon A.
secretaria de relaciones Institucionales     dr. jorge Isaac Alvarado
secretaria de Información y difusión         dra. Ivette j. Guillen s.

                                                                     MIrAndA
Presidente                                                     dr. luis e. Mota A.
vicepresidente                                              dr. lina M. costanzo A.
secretaria ejecutiva                                     dra. Marianella Martinez siso
secretaria de Finanzas                                 dra. narvick villegas
secretaria de educación Médica continua  dr. david rincon
secretaria de relaciones Institucionales     dr. jose de Pablos
secretaria de Información y difusión         dra. Ana salazar

                                                                     MonAGAs
Presidente                                                     dr. samir hanna
vicepresidente                                              dra. Issis lunar
secretario ejecutivo                                     dra. Marisol coecher
secretaria de Finanzas                                 dra. Xiomara salazar
secretario de educación Médica continua dr. juan r. rodulfo
secretari de relaciones Institucionales       dr. Abel Flores
secretaria de Información y difusión         dra. vilma carrizales

                                                                     nuevA esPArtA
Presidente                                                     dr. German rojas
vicepresidente                                              dra. Katiuska Mata
secretaria ejecutiva                                     dra. Maria elena Amparan
secretario de Finanzas                                 dra. Maidole ordaz
secretaria de educación Médica continua  dra. vickleida Malaver
secretaria de relaciones Institucionales     dra. Marimel bejarano
secretaria de Información y difusión         dra. Adriana Palermo

                                                                     PortuGuesA
Presidente                                                     dra. Analiese cordero
vicepresidente                                              dra. delia lavado
secretaria ejecutiva                                     dra. Ghylliam jimenez
secretaria de Finanzas                                 dra. ceres rodríguez
secretario de educación Médica continua dr. daniel villalobos
secretaria de relaciones Institucionales     dra. Alba velasquez
secretario de Información y difusión         dr. Giovanni Alvarado

                                                                     sucre
Presidente                                                     dra. nuvia blohm
vicepresidente                                              dr. diego Martinez
secretaria ejecutiva                                     dra. Mercedes crespo
secretaria de Finanzas                                 dra. rosalia Fernández
secretaria de educación Médica continua  dr. elias Kassisse
secretario de relaciones Institucionales     dra. yuraima blanco
secretario de Información y difusión         dr. luis Alfredo blohm

                                                                     tÁchIrA
Presidente                                                     dr. josé vicente Franco
vicepresidente                                              dra. Ana betzabé roa Moreno
secretaria ejecutiva                                     dra. delsa dayana delgado
secretario de Finanzas                                 dra. lorenza Acosta r.
secretaria de educación Médica continua  dra. Alicia Pimentel
secretaria de relaciones Institucionales     dr. josé de jesús Patiño
secretaria de Información y difusión         dr. richard hernandez urdaneta

                                                                     trujIllo
Presidente                                                     dra. carmen luisa rosario
vicepresidente                                              dra. Ines ortiz Aleman
secretaria ejecutiva                                     dra. Migdaly Mendoza
secretario de Finanzas                                 dr. corrado Iacobellis 
secretaria de educación Médica continua  dra. coromoto romero
secretaria de relaciones Institucionales     dra. zoraida vidal
secretaria de Información y difusión         dra. juan j. Pinedo casadiego

                                                                     vArGAs
Presidente                                                     dr. Francisco sucre
vicepresidente                                              dra. zaida velasquez de M.
secretaria ejecutivo                                     dra. thamara Pacheco
secretaria de Finanzas                                 dra. Iris cardenas
secretario de educación Médica continua dra. zoila serrano
secretaria de relaciones Institucionales     dra. vilma M. Palma de r.
secretaria de Información y difusión         dra. rosa Mendez de G.

                                                                     yArAcuy
Presidente                                                     dra. Gloria yanira rueda delgado
vicepresidente                                              dra. lucia García de torres
secretaria ejecutiva                                     dra. Kenelma lópez
secretaria de Finanzas                                 dra. emma Pinto
secretaria de educación Médica continua  dra. betlys escalona
secretario de relaciones Institucionales     dra. elizabeth Mikelson
secretaria de Información y difusión         dra. elsa huaroc

                                                                     zulIA
Presidente                                                     dra. noema torres
vicepresidente                                              dra. Keila Paz
secretaria ejecutiva                                     dra. yalitza Moreno
secretaria de Finanzas                                 dra. Aura rincón
secretario de educación Médica continua dr. domingo sansone
secretaria de relaciones Institucionales     dr. Angel Parra
secretaria de Información y difusión         dra. yusvelys García

v



socIedAd venezolAnA de
PuerIculturA y PedIAtríA

vI

COMISIÓN CIENTÍFICA
Marines vancampenhoud coromoto Macias de tomei

lourdes rodríguez Idabelis Arias de Anzola
josé  j. diaz Mora ricnia vizcaino 

luis echezuria

ARCHIVOS VENEZOLANOS DE  
PUERICULTURA Y PEDIATRÍA

Michelle lópez brenda hutton
nora Maulino dalmacia noguera

coromoto de tomei

COMISIÓN DE INMUNIZACIONES
juan carrizo jacqueline de Izaguirre

Adelfa betancourt yecenia Perez
jose levi Alejandro risquez

dina Figueroa tatiana drumond

COMISIÓN DE CREDENCIALES
Manuel Álvarez Gómez elizabeth de Pérez carreño

Ana castellanos de santana ramiro González

COMISIÓN LACTANCIA MATERNA
Flor elena Aznar Isbelia Izaguirre de espinoza

Mercedes de Materán Fanny ramìrez
Ana betzabè roa Moreno

COMISIÓN BIOÉTICA
Gladys velásquez enriqueta sileo

Amadeo leyba Alba valero
Mery castillo

COMISIÓN PEDIATRÍA SOCIAL
darda ramírez eduardo hernández

juan Maria Arroyo thais cabrera

COMISIÓN CULTURA Y DEPORTE
elizabeth de Pérez carreño América González de tineo

rafael Godoy luis emiro briceño
jacinta Quesada

COMISIÓN DE ASMA
jesús Meza benítez Ileana risquez

julia Martinez Maria F. bermudez

COMISIÓN EDITORIAL PÁGINA WEB
roberto Fasciani eddy zurita

Paul leisse América lupi

COMISIÓN FORTALECIMIENTO 
Y APOYO INSTITUCIONAL

concetta Messina Fatima soares
sonia rodriguez Gloria Perilla

Pedro ospina joselit torres 
zelinda Mariño luz Marina rondón de burguera

CONSEJO DE LA ORDEN A 
LA DOCENCIA PEDIÁTRICA 

"DR. MANUEL GORDON FAJARDO"
humberto Gutiérrez jesús velásquez rojas

Francys sánchez enriqueta sileo
María cristina espinasa

CONSEJO DE LA ORDEN A 
LA INVESTIGACIÓN PEDIÁTRICA 

"DR. HERNÁN MÉNDEZ CASTELLANO"
Maritza landaeta enrique blanco

jaime barboza tita Quesada
María j. castro

CONSEJO DE LA ORDEN AL MÉRITO 
“DR. GUSTAVO H. MACHADO” 

Gladys Perozo de ruggeri Alberto bercowsky
rafael Arteaga Gloria yamin de barboza

María e. Mondolfi

CONSEJO DE LA ORDEN AL MÉRITO 
“DRA. LYA IMBER CORONIL” 

Mercedes e. lópez de blanco Gladys velásquez
olga Figueroa thais cabrera

dolores Pérez

COMISIÓN ENFERMEDAD CELÍACA
Georgette daoud María natividad Pérez de rodríguez 

elizabeth dini Maira Poleo
Mariana Mariño nina colina 



ArchIvos venezolAnos de
PuerIculturA y PedIAtríA

Fecha de revisión: marzo 2013 
directora: dra. Michelle lópez.
dirección: sociedad venezolana de Puericultura y Pediatría,
urb. la castellana, Av. san Felipe, entre 2ª transversal y calle
josé Ángel lamas, centro coinasa, Mezzanina 6, caracas,
venezuela. teléfonos: (58) (0212)263.73.78 / 26.39.
Fax: (58) (0212)267.60.78. e-mail: svpediatria@gmail.com
Página web: www.pediatria.org

INTRODUCCIÓN: 
la revista “Archivos venezolanos de Puericultura y

Pediatría” (AvPP) es el órgano oficial de divulgación de la
sociedad venezolana de Puericultura y Pediatría (svPP). su obje-
tivo fundamental es la publicación de trabajos científicos -origina-
les, de revisión-, casos clínicos, guías de manejo clínico, cartas al
editor, informes técnicos y temas de interés general para el pedia-
tra. Así mismo, se publican los libros de resúmenes de conferen-
cias y trabajos libres presentados en los congresos nacionales de
la svPP.  

REQUISITOS GENERALES: 
enviar anexa al trabajo científico, una comunicación dirigida

al editor, la cual deberá contener lo siguiente: 
• solicitud de la publicación de dicho trabajo.
• Aceptación de todas las normas de publicación de la

revista.
• Información acerca de publicaciones previas del trabajo,

ya sea en forma total o parcial (incluir la referencia
correspondiente en el nuevo documento), así como el
envío a cualquier otra revista médica.

• una declaración de relaciones financieras u otras que
pudieran producir un conflicto de intereses.

• una declaración donde se señale que el manuscrito ha sido
leído y aprobado por todos los autores y el acuerdo entre
los mismos sobre el orden en que deben aparecer. esta
declaración debe ser firmada por todos los autores.

en los artículos originales y en los casos clínicos, luego del
nombre y apellido del autor o de los autores, se debe colocar si
dicho trabajo fue objeto de un reconocimiento en un congreso u
otro evento científico (ejemplo: Primer Premio Póster en el
lvIII congreso nacional de Pediatría, 2012).

NORMAS GENERALES PARA LA PUBLICACIÓN 
Para la publicación de artículos científicos en la revista

AvPP, se deben cumplir los requisitos establecidos por el comité
Internacional de editores de revistas (normas de vancouver)
disponibles en el siguiente enlace: http://
www.metodo.uab.es/enlaces/ 

• todo el trabajo debe ser escrito a doble espacio, con fuente
times new roman de tamaño 11.

• las páginas deberán ser numeradas, colocándose el
número en el margen inferior derecho.

se debe enviar al comité editorial de la revista AvPP: se
debe enviar una versión electrónica del trabajo al comité editorial

de la revista AvPP a través del correo electrónico de la svPP
(svpediatria@gmail.com)  y /o mediante el sistema open journal
system (http://www.svpediatria.org/ojs/). 

ARTÍCULO ORIGINAL:
el trabajo debe estructurarse de la siguiente manera: portada,

resumen en español e inglés (summary), palabras clave (en es-
pañol e inglés: Key words), introducción, métodos, resultados,
discusión, agradecimientos y referencias. 

PORTADA:
la portada es la página número uno (1) y debe contener:
• título en español e inglés, conciso, con un máximo de

quince (15) palabras con toda la información que permita
la recuperación electrónica del artículo. se sugiere
enunciar en primer lugar el aspecto general y en segundo
lugar el aspecto particular. ej: se prefiere “hipoglicemia
neonatal refractaria como presentación de déficit parcial
de biotinidasa” a “déficit parcial de biotinidasa.
Presentación de un caso clínico”.

• Autores: nombres y apellidos completos, especificando el
orden de aparición de los mismos mediante un número
entre paréntesis, este  número se utilizará también  para
identificar los cargos institucionales. Autor corresponsal
debe contener el nombre, dirección postal, teléfono (s), fax
y correo electrónico.

• encabezamiento de página o título abreviado (menos de
40 caracteres).

RESUMEN Y PALABRAS CLAVE:
• la segunda página debe contener un resumen estructurado

de 250 palabras como máximo, con las siguientes secciones:
introducción, objetivos, métodos, resultados y conclusiones.
debe reflejar con exactitud el contenido del artículo y
recalcar aspectos nuevos o importantes del estudio. se debe
anexar resumen en inglés precedido de la palabra summary.
y acompañado por palabras clave (Key words).

• Palabras clave y key words, incluir de 3 a 6 palabras que
permitan captar los temas principales del artículo utilizando: la
lista “Medical subject headings” (Mesh) del Index Medicus,
los descriptores en ciencias de la salud (decs) y la
clasificación de enfermedades de la oMs, o de los anuarios de
epidemiología y estadísticas vitales del Ministerio del Poder
Popular para la salud (MPPs)

INTRODUCCIÓN:  
• enunciar el problema y su justificación, los antecedentes

de importancia del estudio y el objetivo (s) o hipótesis de
la investigación. se sugiere limitar la extensión a un
máximo de tres (3) páginas.

MÉTODOS: 
se deben precisar con detalle los siguientes aspectos:

• diseño de investigación: tipo de estudio, años y lugar en

norMAs PArA lA PublIcAcIÓn de trAbAjos en lA revIstA
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los cuales se realizó el estudio.
• selección y descripción de los participantes del estudio y

las consideraciones éticas.
• Información técnica que identifique los métodos, los

aparatos y los procedimientos.
• describir los métodos estadísticos, incluyendo el nivel de

significancia utilizada

RESULTADOS:
• se deben presentar en una secuencia lógica, comenzando

por los resultados principales o más importantes.
• limitar las tablas y figuras al número necesario para

explicar el argumento del artículo y evaluar los datos en los
cuales se apoya. se sugiere un número máximo de tablas y
de figuras de seis (6). Queda a discreción  del autor
distribuir libremente este número entre tablas y figuras. las
mismas se deben colocar al final del artículo.

• no describir en el texto todo el contenido de las tablas ni
tampoco el de las figuras.

• los resultados se deben redactar en tiempo verbal pasado y
en tercera persona, sin personalizar (por ejemplo ¨los
resultados del presente estudio indican…¨, en lugar de
¨nuestros resultados indican…¨)

• no duplicar la información presentada en las tablas y en las
figuras.

• los resultados propios presentados en tablas o en las
figuras no llevan fuente. 

• el título de cada tabla se debe ubicar en la parte superior de
la misma y el de las figuras en su parte inferior; en ningún
caso deben colocarse siglas o abreviaturas.

• cuando se presenten pruebas estadísticas, la información no
se debe limitar a mencionar si una determinada diferencia
resultó significativa o no; se requiere colocar el p-valor.

• evitar el uso no técnico de términos estadísticos como “azar”
(que implica un dispositivo de aleatorización), “normal”,
“significativo”, “correlaciones” y “muestra”.

DISCUSIÓN:
• hacer énfasis en los aspectos novedosos e importantes del

estudio y en las conclusiones que se derivan de ellos.
• relacionar los hallazgos obtenidos con otros estudios y con

los objetivos de la investigación. 
• no colocar en esta sección cifras absolutas ni porcentajes

descritos en los resultados; sólo se requiere la
interpretación de los mismos.

• señalar las limitaciones del estudio y plantear sugerencias
para nuevas investigaciones.

• evitar hacer afirmaciones rotundas y conclusiones no
avaladas por los resultados. tampoco deben mencionarse
aspectos que no fueron investigados en el estudio.

REFERENCIAS:  
• las referencias deben aparecer al final del artículo, escritas

con  interlineado doble.
• enumerarlas en forma consecutiva, siguiendo el orden de

aparición en el texto. verificar que la referencia coincida
correctamente con la cita en el cuerpo del artículo.

• Identificar las referencias en el texto, tablas y figuras con

números arábigos, entre paréntesis utilizando el mismo
tamaño de fuente empleado en el texto. 

• las referencias citadas solamente en las tablas o figuras se
numerarán siguiendo la primera mención que se haga de
esa tabla o figura en el texto. 

• los títulos de las revistas se abreviarán según el estilo del
Index Medicus. la lista se puede obtener en el sitio web:
http://www.nlm.nih.gov.

• la estructura interna de cada referencia debe ajustarse a las
normas de vancouver vigentes: http://www.metodo.uab
.es/enlaces/

• Abstenerse de colocar referencias que no se hayan
consultado. 

• en el caso de un artículo en un idioma distinto al inglés, la
nlM (national library of Medicine) traduce los títulos al
inglés entre corchetes y especifica el idioma original abreviado.

• en caso de que se haya tomado una referencia de otra u
otras publicación(es), se debe señalar a la fuente original, a
menos de que se trate de una referencia histórica o que la
misma se encuentre escrita en un idioma de uso poco
accesible en venezuela. (vague 1956. citado en: …)

Normas y ejemplos de referencias:
Autores
colocar: el (los) Apellido (s) seguido(s) de la inicial del pri-

mer nombre. los autores deben estar separados mediante una
coma y solo se coloca un punto luego del último autor. Indicar
sólo los seis primeros autores, si son más de seis después del
sexto autor colocar: et al. 

título del trabajo 
debe colocarse completo, en el idioma original, nunca entre

comillas sin modificar palabra alguna. 
Articulo de Revista:  

• colocar el nombre abreviado de la revista según: los
Archivos del International standard serial

• los datos de la revista citada deberán estar dispuestos en el
siguiente orden: titulo abreviado, seguido del (sin punto)
año  en el que fue publicado, punto y coma, volumen,
número de la revista entre paréntesis (opcional) seguido de
dos puntos, números de páginas del artículo (utilizar
números completos por ej. 270-278, en lugar de 270-8. si
se trata de las páginas de un suplemento, los números
inicial y final de las páginas deben ir precedidos de la letra
s mayúscula ej. de artículo de revista: nweihed l, Moreno
l, Martín A. Influencia de los padres en la prescripción de
antibióticos hecha por los pediatras. Arch venez Puer Ped
2004; 65:21-27.

Libros:
• colocar autores, luego título del libro, edición, casa

editorial, ciudad y año de publicación, sin colocar punto
entre ambos. Al final el número de páginas del libro,
seguido de p.

• sólo se coloca el país cuando la ciudad no sea una capital.
Por ejemplo, si se trata de Madrid, no hace falta colocar
españa; por el contrario si fuese valencia: colocar
valencia, españa. cuando se trate de una  ciudad de los
estados unidos de América, esta debe ser seguida por el
estado correspondiente (ej. Ann Arbor, MI). el nombre de
la ciudad debe estar en el mismo idioma del resto del texto.
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si está en inglés, debe colocarse en este mismo idioma
(ejemplo: Geneva y no Ginebra en español).

ej. de libros 
Izaguirre-espinoza I, Macías-tomei c, castañeda-
Gómez M, Méndez castellano h. Atlas de Maduración
Ósea del venezolano. Primera edición. edit. Intenso
offset. caracas 2003, 237p.

Capítulos de un libro: 
• Primero colocar el o los autores del capítulo seguido por el

título del mismo, punto y seguido de en o In: iniciales seguida
de puntos y el apellido del editor o editores, colocar (editor(s)).
A continuación  los datos del libro, al final pp. y las páginas que
abarcó el capitulo (Por ej. pp. 67-98).

ej. de capítulo de un libro
baley je, Goldfarb j. Infecciones neonatales. en: 
M.h. Klaus, A.A. Fanaroff, (editores). cuidados del 
recién nacido de alto riesgo. 5ª edición. Mc Graw- 
hill Interamericana. México 2002, pp. 401-433.

Trabajo aún no publicado:  
• Autores luego título, nombre de la revista y al final seguido

de punto y seguido colocar en prensa punto y seguido y el
año.

ej. de artículo no publicado
tian d, Araki h, stahl e, bergelson j, Kreitman M.
signature of balancing selection in Arabidopsis. Proc
natl Acad sci u s A. en prensa. 2002.

• Para aceptar la referencia de un artículo no publicado, el
autor debe enviar una constancia emitida por el comité
editorial de la revista en relación a la aceptación del
artículo para su publicación 

Material electrónico:  
• Artículo de revista en Internet: 

Autores, seguido del título. colocar entre corchetes serie en
Internet, punto y seguido, luego entre corchetes citado día
en números seguido del mes abreviado y luego el año, punto
y coma entre corchetes el número de páginas aproximado,
punto y seguido y finalmente colocar disponible en: y la
dirección electrónica donde se obtuvo. 

ej. de revista en Internet
Abood s. Quality improvement initiative in nursing
homes: the AnA acts in an advisory role.  Am j nurs:
[serie en Internet]. [citado 12 agosto 2002]; [aprox. 3
p.]. disponible en: http://www.nursingworld.org/
Ajn/2002/june/wawatch.htm

Monografías en internet:  
• Igual al anterior sustituyendo serie en Internet por

monografía en Internet.
ej. Monografía en Internet 
Foley KM, Gelband h, editors. Improving palliative
care for cancer: [monografía en Internet]. [citado 9 jul
2002]. disponible en: http://www.nap.edu/books/
0309074029/html/.

Otras fuentes electrónicas: 
• Página principal de un sitio web: cancer-Pain.org

[homepage de página principal en Internet]. new york:
Association of cancer online resources, Inc.; c2000-01
[actualizado 16 mayo 2002; citado 9 jul 2002]. disponible
en: http://www.cancer-pain.org/.

• Página web de una organización, asociación etc.: American
Medical Association [página web  en Internet]. chicago: the
Association; c1995-2002: [actualizado 1 ene 2002; citado 12
ago 2002]. disponible en: http://www.amaassn.org/ama/
pub/category/1736.html.

Artículo presentado en congreso:  
• colocar autor, título, ciudad, seguido de dos puntos: tema

libre presentado en (colocar el nombre del congreso) punto
y coma mes y año.

ej. de Artículo presentado en congreso 
Gonzales d, suarez A. Mortalidad materna en el
hospital domingo luciani, caracas: tema libre
presentado en el  XI congreso venezolano de
obstetricia y Ginecología; octubre 2011.

Tesis y trabajos de grado:  
• colocar Autor. titulo. Grado académico. ciudad, País.

Institución que otorga el grado, Año. número de página
consultada seguida de  pp.

ej. de tesis
Fernández F. Morbilidad y mortalidad por diarrea Aguda:

estudio retrospectivo en pacientes hospitalizados del
hospital j M de los ríos. tesis de especialización.
caracas. universidad central de venezuela, 1990. 48
pp.

FOTOGRAFÍAS:  
enviar las fotografías digitalizadas en blanco y negro y a

color, a una resolución de 300 dPI en formato tIFF o ePs, a un
tamaño mínimo de 10 cms de ancho por la altura que obtenga la
foto, o realizar un PdF a máxima calidad,  en archivos apartes al
archivo de word. no insertar imágenes dentro del texto, colocar-
las al final del artículo; así como  las tablas y figuras cuando las
hubiere.

las fotos deben ser identificadas con la siguiente informa-
ción: Figura, número y título.

   ejemplo: Figura 1. estudio inmunohistoquímico. 
(Por favor indicar en el texto la figura que corresponda).

debido a la connotación legal que puede tener la plena iden-
tificación de una persona, especialmente su cara, deberá anexarse
la autorización del representante legal. si es imposible, el autor
asumirá por escrito, ante el comité editorial, la responsabilidad
del caso y sus consecuencias  legales.

UNIDADES:
se usará el sistema Internacional (sI) de unidades de medida

para las unidades y abreviaturas de unidades. ejemplos: s para se-
gundo, min para minuto, h para hora, l para litro, m para metro,
kda para kilodaltons, 5mM en lugar de 5x10-3, M o 0,005 M, etc.

ABREVIATURAS:
deben evitarse las abreviaturas o usarse lo menos posible. si

se van a utilizar, deben ser definidas cuando se mencionen por
primera vez. no deben aparecer abreviaturas en el título del artí-
culo, de las tablas ni de las figuras. 

ARTÍCULO DE REVISIÓN:
el artículo de revisión facilita la actualización y revisión de

un aspecto científico, realizado por especialistas en el tema:
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ofrece al lector interesado una información condensada sobre
un tema, realiza interpretaciones y adelanta explicaciones en tó-
picos médicos.

el artículo requiere de, al menos, 40 referencias con priori-
dad de los últimos cinco (5). en caso de que esto no sea posible,
deben especificarse las razones (tópicos muy poco frecuentes o
muy poco investigados previamente). el texto deberá expresar
con claridad las ideas a ser desarrolladas, y tratará de transmitir
un mensaje útil para la comprensión del tema central del artícu-
lo de revisión.

las secciones básicas del artículo de revisión son: página
inicial, resumen, (en español y en inglés), introducción, texto,
referencias bibliográficas. 

la estructura del texto puede variar de acuerdo al alcance
del mismo. Así, por ejemplo, en una revisión descriptiva de una
enfermedad, la secuencia más apropiada es: introducción, etio-
logía, patogenia, manifestaciones clínicas, hallazgos de labora-
torio, tratamiento, prevención o pronóstico. si se va a revisar
sólo un aspecto, por ejemplo, el tratamiento de la enfermedad,
el texto tendrá las siguientes secciones: introducción, tratamien-
to establecido, nuevas formas de tratamiento, perspectivas tera-
péuticas. la discusión del tema también puede plantearse de lo
general a lo particular; por ejemplo, en un nuevo tratamiento,
las secciones serán: introducción, efectos sistémicos del medi-
camento, efectos en sistemas específicos: cardiovascular, renal,
neurológico y otros. el autor o los autores de un artículo de re-
visión deben plasmar su interpretación crítica de los resultados
de la revisión bibliográfica con claridad y precisión, y dejar
siempre la inquietud sobre aquellos tópicos del tema que re-
quieren una mayor o más profunda investigación.

la extensión de los artículos de revisión no debe ser mayor
de 6000 palabras, excluyendo las referencias.

CASO CLÍNICO:
el objetivo del reporte de un caso clínico es realizar una con-

tribución al conocimiento médico, presentando aspectos nuevos o
instructivos sobre una enfermedad determinada. los casos clínicos
considerados usualmente para un informe son aquellos que cum-
plen alguna o varias de las siguientes condiciones:

• están relacionados con una enfermedad nueva o poco
frecuente.

• Muestran alguna aplicación clínica importante.
• Ayudan a aclarar la patogénesis del síndrome o de la

enfermedad.
• Muestran una relación no descrita previamente entre dos

enfermedades.
• describen una complicación de algún tratamiento o

fármaco.
• dan ejemplo de un enfoque práctico o novedoso para el

diagnóstico y el manejo de una enfermedad. 
• representan aspectos psicosociales esenciales en el

enfoque, manejo, o prevención del problema o enfermedad.
Algunos casos clínicos son ilustrativos de síndromes comu-

nes, los cuales no son todavía muy reconocidos por el médico
o el profesional de salud; pueden ilustrar también algún síndro-
me de baja prevalencia pero de gran importancia, o pueden em-
plearse para la enseñanza de alguna área de la medicina o de la
salud.

las secciones básicas del reporte del caso clínico son: resu-
men (en español e inglés), introducción, presentación del caso,
discusión  y referencias.

el resumen debe ser corto, concreto, fácil de leer (entre 100
y 150 palabras). debe describir los aspectos sobresalientes del
caso y por qué amerita ser publicado. la introducción da una
idea específica al lector del tópico que representa el caso clínico
y sustenta con argumentos (epidemiológicos o clínicos) el por
qué se publica, su justificación clínica o por sus implicaciones
para la salud pública.

la presentación del caso es la descripción cronológica de la
enfermedad y la evolución del paciente. ello incluye la sinto-
matología, la historia clínica relevante, los resultados de exáme-
nes o pruebas diagnósticas, el tratamiento y la evolución. si se
utilizan pruebas de laboratorio poco usuales se deben incluir los
valores normales entre paréntesis. si se mencionan medicamen-
tos se debe usar el nombre genérico y las dosis utilizadas.

en la discusión se hace un recuento de los hallazgos princi-
pales del caso clínico, se destacan sus particularidades o con-
trastes. se debe sustentar el diagnóstico obtenido por el autor
con evidencia clínica y de laboratorio, y las limitaciones de
estas evidencias. se debe discutir cómo se hizo el diagnóstico
diferencial y si otros diagnósticos fueron descartados adecuada-
mente. el caso se compara con otros reportes de la literatura,
sus semejanzas y sus diferencias. Aquí está implícita una revi-
sión crítica de la literatura sobre otros casos informados. se
mencionan las implicaciones clínicas o sociales del caso o pro-
blema presentado. Generalmente hay al menos una conclusión,
donde se resalta alguna aplicación o mensaje claro relacionado
con el caso. no se deben hacer generalizaciones basadas en el
caso o casos descritos.

la extensión de los reportes de casos clínicos no debe ser
mayor de 2000 palabras, excluyendo las referencias.

CARTAS AL EDITOR:
el comité de redacción, recibe cartas de lectores que quieran

expresar su opinión sobre trabajos publicados. estas deben tener
una extensión máxima de dos cuartillas (500 palabras) y deben
acompañarse de las referencias bibliográficas que fundamenten
sus opiniones. serán enviadas a los autores de los trabajos y pu-
blicadas ambas según decisión del comité editorial.

GUÍAS DE MANEJO CLÍNICO
las Guías de Manejo clínico son un conjunto de instruccio-

nes, directrices o recomendaciones, desarrolladas de forma siste-
mática, cuyo propósito es ayudar al personal de salud y a los pa-
cientes a tomar decisiones sobre la modalidad de asistencia mé-
dica más apropiada y actualizada en presencia de cuadros clínicos
específicos.

estas guías pueden obtenerse a partir de las conclusiones de
los consensos convocados periódicamente por la sociedad
venezolana de Puericultura y Pediatría, en los cuales participan
expertos en el tema a considerar. también pueden ser el resultado
de revisiones realizadas por uno ó más autores en relación a dis-
tintos temas de interés pediátrico. en ambos casos, el formato
exigido para su publicación es el de un trabajo de revisión, por lo
cual se recomienda seguir las normas especificadas en la sección
correspondiente.
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Presidenta del colegio de Médicos del zulia

lic. Alexis revilla de revilla de revilla y Asoc, 
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Familiares de la dra. Gladys Perozo de ruggeri

Amigos todos, señoras y señores

hoy por fin, luego de más de 10 meses de arduo trabajo,
sobresaltos, angustias, correcciones, presupuestos, contactos,
llegó el gran día de dar inicio a nuestro magno evento, el
sexagésimo primer congreso venezolano de Puericultura y
Pediatría, que lleva como epónimo a nuestra querida Gladys
Perozo de ruggeri, una dama de dilatada trayectoria humana
y científica, tal y como hemos visto en la hermosa semblanza
relatada por la dra. elizabeth de Pérez carreño. tuve la for-
tuna de conocer a la dra. Gladys cuando fui residente de pe-
diatría en el hospital de niños jM de los ríos, siempre afable
y dedicada a sus labores en el servicio de gastroenterología,
como profesora, luego jefe de servicio y coordinadora de pos-
tgrado. es la segunda mujer en dirigir los destinos de nuestra
querida sociedad de Puericultura y Pediatría, manteniendo
ese record hasta ahora, luego de 76 años de fundada la misma.

durante su gestión al frente de la sociedad de
Puericultura y Pediatría modernizó la misma, iniciando la era

digital en la svPP y  le correspondió celebrar el quincuagési-
mo aniversario de nuestra sociedad. Fue electa como epóni-
mo del este congreso en reñida competencia con otros 3 can-
didatos, todos con méritos de sobra  para obtener la distin-
ción, sin embargo Gladys se impuso en buena lid. Por eso nos
enorgullece y le agradecemos que haya aceptado la postula-
ción y queremos decirte Gladys, que es un honor contar con-
tigo como epónima, y personalmente me enorgullezco de ha-
berte tenido como profesora, jefe, presidenta y amiga.

este congreso, se realiza gracias a lo empecinados que
somos como directiva, por cumplir con nuestra labor y com-
promiso, contando con  la colaboración  de nuestra comisión
científica, dada las condiciones adversas que se han conjuga-
do: la situación financiera paupérrima en la cual recibimos a
la sociedad, la crisis que atraviesa el país y que ha afectado a
las casas comerciales, aliados naturales de la sociedad
venezolana de Puericultura y Pediatría, la dificultad de obte-
ner los pasajes aéreos, entre otras vicisitudes, lo cual ha hecho
muy cuesta arriba realizar un evento de esta naturaleza, sin
embargo mientras otras sociedades médicas han suspendido
sus eventos, nosotros, nos empeñamos en realizarlo y es así
como les preparamos un evento científico con la calidad que
nos merecemos los pediatras, con temas de actualidad, confe-
rencistas nacionales y 3 conferencistas internacionales, que
aceptaron el reto de acudir a la cita en venezuela. 

A todos nuestros profesores invitados, les agradecemos el
haber hecho un alto en sus agendas para acompañarnos y
compartir sus conocimientos con nosotros.

como les escribimos en las palabras de bienvenidas, el
costo de este evento ronda los 10 millones de bolívares, con
algunas cifras que considero importante que ustedes conoz-
can: costo de sonido y audiovisuales: 560 mil, salones:1mi-
llón 800 mil bsF, pasajes aéreos: 750 mil bsF y agua diaria
en los salones por una semana: 180 mil bs F, entre otros tan-
tos. y como pueden haber notado, el apoyo de las casa comer-
ciales,  dada la crisis por la cual atraviesan, también ha dismi-
nuido,  lo cual ha hecho que tengamos que prescindir de brin-
dis y otros eventos sociales, pero como bien reza nuestro es-
tatuto, somos una sociedad científica y nuestro norte es siem-
pre la calidad   del programa científico, sin dejar de recono-
cer, que estos eventos nos permiten, además de actualizarnos,
el compartir y reencontrarnos con amigos por lo cual, dentro
de las limitaciones económicas les hemos preparado 2 even-
tos que de seguro serán de su completo agrado, y como siem-
pre he pensado: prefiero que nos recuerden por la calidad
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científica del congreso y no por los años del escoces que
pueda brindar.

debemos adaptarnos como país y como sociedad, a una
nueva realidad, a una nueva venezuela, donde la austeridad
debe ser la norma y no la excepción y eso hemos hecho en la
svPP en esta gestión 2015-2017, logrando  una reducción en
los gastos de hasta un 189%, administrando el dinero con ho-
nestidad, probidad y criterio de escasez. dentro de la crisis,
hemos reorientado los recursos que hemos obtenido en estos
5 meses de gestión, para que además de mantener los gastos
mensuales de mantenimiento, que ascienden a 230 mil bsF,
lograr hacer presencia como conferencistas en los diferentes
cursos y jornadas regionales, donde la presencia de la junta
directiva haya sido solicitada.

hemos hecho escuchar, sin miedo, nuestra  voz de denun-
cia en defensa de los derechos a la salud de niños, niñas y
adolescentes y estamos además, siempre dispuestos a colabo-
rar para la búsqueda de soluciones en beneficio de la infancia
venezolana, es así como además de dar más de 20 entrevistas
de radio, 9 entrevistas en tv nacional, 3 en tv internacional, a
Amnistía Internacional y agencia reuters, también nos
hemos reunido como sociedad con el ministerio Popular de
salud y estamos revisando los convenios con  unIceF para
proceder a la firma de los mismos, una vez que el gobierno
nacional complete el plan país en relación a las instituciones
internacionales. Así mismo, esta jdc en equipo con nuestro
consejo nacional hemos realizado 389 actividades,  dividi-
das en 205 actividades de educación médica continua y 184
actividades orientadas a la comunidad, por lo cual solicito un
reconocimiento a todos los presidentes de las 22 filiales que
hoy nos acompañan.

no nos debemos dejar vencer por la adversidad; si bien
cada día padecemos y sufrimos la debacle de nuestros hospi-
tales y centro privados, las inhumanas colas para poder adqui-
rir los insumos básicos de la cesta familiar, el déficit de me-
dicinas que hace que muchos pacientes, incluyéndonos a nos-
otros  los médicos, que también somos pacientes, hace que
tengamos que peregrinar de farmacia en farmacia para lograr
adquirir las medicinas para mantener la salud, presenciar con

impotencia las manifestaciones de las madres en protesta por
la falta de quimioterapia, equipos de radioterapia y recurso
humano en los centros hospitalarios, la inseguridad que nos
mantiene presos en nuestros hogares, no debemos permitir
que nos roben la esperanza y sigan desmembrando a las fami-
lias y al país. cuando todo eso nos agobie y nos haga pensar
que no hay solución ni luz al final  del túnel, que la forma
como  han trabajado todos los gobiernos totalitarios, “que-
brando” el ánimo de los pueblos y sembrando la desesperan-
za, miremos más allá  y recordemos que tenemos la represa
del Guri, la selva amazónica, el salto Ángel, el puente sobre
el lago de Maracaibo, el majestuoso cerro el  Ávila, la sierra
nevada, los médanos de coro , el valle del turbio, nuestros
inmensos llanos, las hermosas playas y los majestuosos
caroní y orinoco con su impresionante delta, pero sobre
todo, tenemos a la sociedad venezolana de Pediatría, con
gente amable, preparada en las mejores universidades recono-
cidas por el cnu, como Gladys Perozo de ruggeri, haydee
Parra de soto y todos los que conformamos nuestra querida
sociedad, que nos hace volver a confiar en que sí tenemos fu-
turo como nación y que lo podemos reafirmar y ofrecerles un
mañana a las nuevas generaciones, como nuestro legado, y no
permitir que los bárbaros de hogaño nos despojen de nuestra
tierra y de nuestra identidad, haciéndonos creer que no hay
salida y que todos estamos contaminados de la corrupción, y
del facilismo, cosa que no es cierta y para la muestra, estamos
todos acá en Maracaibo, actualizándonos y apostando al país.

es por eso que debemos seguir formándonos, ya que estos
son los pocos espacios que nos están dejando para actualizar-
nos y no los podemos perder a pesar de la ola de mediocridad
que intenta arroparnos,  y recuperar nuestra hermosa bandera,
en la cual actualmente el amarillo se desdibuja  ante el para-
dero incierto de nuestras reservas de oro, un azul que no nos
haga pensar en una huida del país y el rojo que no sea la
marea roja….que puede contaminar eventualmente nuestras
playas…en vez de eso pensemos en el amarillo de nuestros
araguaneyes, en el azul libre de nuestro caribe y en el rojo de
una acacia en la vía de ortiz a san Fernando

Muy buenas noches, señoras y señores.
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EDITORIAL

dr. hunìades urbina. Presidente y demás miembros de
la junta directiva central.

sres. Miembros de las juntas directivas de las Filiales.
señores. Miembros del consejo nacional.
señores. ex Presidentes de la sociedad
Invitados especiales.
señoras y señores.
Amigos todos.

es para mí un honor, el estar ante ustedes por haber sido
elegida como epónimo del lXI congreso de Puericultura y
Pediatría que iniciamos, hoy en esta cálida ciudad de
Maracaibo. soy sincera cuando les afirmo que este hecho
siempre había estado  lejos de mis expectativas, especial-
mente cuando en la sociedad de Puericultura y Pediatría
podemos decir con orgullo que existen muchos brillantes
colegas que merecen esta distinción. Pienso que el haberme
hecho merecedora de ser el epónimo del congreso, se debe
a dos hechos fundamentales. el primero de ellos a la
generosidad de los miembros de la junta directiva central y
del consejo nacional. y el segundo se debe a un evento muy
importante en la trayectoria de mi vida y que fueron ustedes,
los pediatras del país, los responsables de ello. este fue el
haber sido elegida como la Primera Presidenta de la svPP
por votación  de los pediatras que conforman esta querida
Institución, cargo que desempeñé desde enero de 1998 a
enero del año  2000. 

Antes de mí, la única mujer que había ejercido la
Presidencia de la sociedad fue la Ilustre dra. lya Imber de
coronil, amada por todos, y quien fue Presidente  de la junta
directiva central durante el período 1949 a 1951, cuando en
la sociedad no existían elecciones.  vale la pena recordar que
fue ella, la primera mujer graduada de medico en la
universidad central de venezuela,  una carrera en aquella
época, dominada por hombres y en cuya promoción, también
ella fue la única mujer 

Quiero agradecer al dr. huníades urbina, entrañable
amigo y recordado alumno  el haberme propuesto como
epónimo. al consejo nacional y a la junta directiva central
2013/2015, presidida por el dr. Armando Arias por haber
dado su  apoyo y aceptación a tal propuesta. también quiero
agradecer en este momento a mis queridos profesores del
hospital j.M. de los ríos por haberme acogido en su seno
para pasar entre ellos muchos años de mi vida, primero como
estudiante y luego en el ejercicio de mi carrera como
Gastroenterólogo infantil en el servicio de Gastroenterología
de ese hospital.

recuerdo con infinito cariño todos aquellos profesores
del hospital de niños que nos marcaron el rumbo que de-

bíamos seguir, que nos obligaron a enamorarnos de la
Puericultura y de la Pediatría y nos enseñaron a llorar con
muchos de nuestros niños y a  defender sus derechos. 

es imposible olvidar a nuestro querido dr. cecilio
rodríguez quien una vez me señaló que él siempre perdía las
discusiones con las estudiantes cuando se trataba de defender
los derechos de las madres y los niños.  el, que desde su
querida catia, siempre  los  defendió, y fue uno de los
responsables de la ocupación  del edificio de la  sede actual
del hospital de niños y contribuyó  a trasladar a los pa-
cientes desde la sede  anterior en  la esquina de Pirineos.
cómo olvidar a profesores como el dr. enrique Pérez
Guanipa, quien tanto luchó y fue responsable de la construc-
ción  y equipamiento de la “nueva torre de especialidades”,
hoy llamada torre dr. enrique  Pérez Guanipa  en su honor,
a Armando sucre, darío rivero, lya Imber de coronil,
Francisco castellanos, Gloria yamín de barboza,  wallis
camarillo, a quien por cierto, una vez vi  secretamente se-
carse las lágrimas por la muerte de un niño con leucemia, a
nuestro siempre humilde ramón jaimes, a simón Gómez
Malaret con su infaltable tabaco, a jaime barboza con su
gran gentileza, a Manolo sánchez, al dr. luis ceballos,  y a
nuestro siempre vigente josé Francisco, quien todavía sigue
trabajando por los niños con la misma  inquebrantable
energía de siempre. Quiero agradecerles a todos ellos y  a
mis colegas pediatras del hospital por haber compartido
conmigo  esta hermosa  especialidad,

existen otros colegas quienes también son coparticipes
de mi presencia hoy en este pódium, se trata de los ex presi-
dentes dres nelson orta sibú, hoy residente en lejanas
tierras que lo acogieron, y quien me convocó por primera vez
para participar en la junta directiva central. este hecho se
consolidó en la j.d.c presidida por el dr. humberto
Gutiérrez, con quien compartí el trabajo  de la sociedad
como secretaria, y quien,  como buen profesor de la Magna
universidad central de venezuela,  tuvo la paciencia y la
sabiduría de enseñarme  todo lo necesario para ejercer el
complejo trabajo de la secretaría General. Al  dr. eduardo
Meza benítez, quien me ofreció la vice presidencia, y me
permitió ejercer la Presidencia de la sociedad, como su susti-
tuta en aquellas pocas oportunidades en que no podía asistir
por compromisos en la ciudad de valencia. A ellos les debo
el haberme apoyado para  presidir la junta directiva central
de la s.v.P.P. Mi eterno agradecimiento a la dra. elizabeth
Pérez carreño, por haber realizado mi semblanza, en la que
generosamente describió algunos hechos de mi vida privada
y profesional, y haber disfrutado conmigo días llenos de risas
y chistes. A la querida dra. Mercedes Materán  por sus sabios
y oportunos consejos. con ambas compartí experiencias du-
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rante mi gestión gerencial en la sociedad y al dr. roberto
Fasciani por el resumen de mi vida que publicó en la página
web de la sociedad.

también quiero agradecer, el infinito apoyo que siempre
me brindó mi muy querido esposo  Guillermo ruggeri, quien
no pudo acompañarme más desde marzo del año 2002. junto
a él transité el camino de los estudios de pre y post grado, el
ejercicio profesional y el desempeño de mis actividades en la
sociedad.  Adicionalmente compartimos cinco hijos y fruto
de ellos actualmente tengo la dicha de siete maravillosos
nietos. 

sé queridos colegas y amigos, que muchos de los pedia-
tras presentes han hablado en diferentes y variados escena-
rios de las circunstancias tan nefastas en que viven y han
vivido siempre los niños, pero la realidad de la violencia  ac-
tual, obligo a unicef a declarar el año 2014, como “un año
devastador para la infancia”. declara en su informe de ese
año , denominado “ocultos a plena luz”, la situación de vio-
lencia en que se desarrolla la vida de los niños del mundo,
mostrándonos, que hoy día más de 15 millones de niños
están envueltos en “graves conflictos del mundo”. un ejem-
plo desgarrador lo vimos  hace cinco días cuando fuimos
sacudidos por la imagen en los medios audio visuales, de un
precioso bebé sirio, de aproximadamente un año que llegó
ahogado a las costas de una ciudad  turca, pero lo que es aun
más grave, es que con él murieron  otros cuatro niños junto
con sus  madres, tratando de escapar del conflicto bélico que
azota a su  país.  ciento veinte millones  de niñas en el

mundo (algo más de una de cada 10) han sido víctimas de
relaciones sexuales forzadas y otras agresiones sexuales, en
algún momento de su vida. 

la realidad que vivimos en el país, también está señalada
cuando afirman  en dicho informe, que la región de América
latina y el caribe tiene la proporción más alta de homicidios
en menores de 25 años, y los tres países con tasas más ele-
vadas de homicidios de niños, niñas y adolescentes en el
mundo son: el salvador, Guatemala y la república
bolivariana de venezuela. estimados amigos, cada vez hay
más trabajos que muestran las consecuencias permanentes
que ocasiona el maltrato infantil en el desarrollo del niño y
su futuro desempeño como adulto. la violencia es una cons-
tante en la vida de los niños del mundo, y su eliminación es
una responsabilidad que compartimos todos, especialmente
los pediatras

Queridos y consecuentes amigos es por esta realidad que
quiero que mis palabras en esta noche tan especial para mí,
queden  ante ustedes, como un clamor, para que unidos in-
corporemos en nuestra actividad diaria,  la prevención de la
violencia infantil y la defensa de los derechos de los niños.
creo que esto y mucho más  es lo que ellos deben esperar de
nosotros, ese fue nuestro compromiso cuando decidimos
abrazar esta especialidad.

Para finalizar recordemos las sabias palabras del dr.
Pastor oropeza “los países caminan con los pies de sus
niños”.  Amigos, entonces luchemos por nuestro país.

Muchas gracias
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ARTÍCULO ORIGINAL

RESUMEN

el síncope es la pérdida transitoria del estado de conciencia y del tono postural, representa alrededor de 2-5% de todas las consultas de
emergencias. los pacientes pediátricos, al momento de su evaluación, suelen encontrarse asintomàticos, el diagnóstico  se fundamenta
en la obtención de un correcto interrogatorio y un minucioso examen clínico. el tIlt test (tt) puede ser un método efectivo para
obtener un diagnóstico etiológico en pacientes con síncope de origen vasovagal (svv) y en aquellos pacientes en quienes se plantea
diagnóstico diferencial de epilepsia y que reciben tratamiento anticonvulsivante. objetivo: categorizar los resultados de los tt realizados
en pacientes pediátricos, evaluados en  la consulta de cardiología entre enero 2013 - enero  2015. Métodos: estudio retrospectivo y
descriptivo de 345 pacientes referidos para realizar tt con sospecha diagnóstica de síncope. resultados: el sexo predominante fue el
femenino (59,7%), el grupo etario predominante: niños de 2-9 años (n: 196; 56,8 %), el restante fueron adolescentes. el tt fue positivo
en 183 pacientes (53,04%) para diagnóstico de síncope,  aumentó a 76,2 % anexando otras formas de disautonomía, el síncope más
frecuente fue el vasodepresor (59 %), con predominio estadísticamente significativo (z = 3,35; p < 0,001), seguido del sincope mixto.
discusión: el síncope es un motivo de consulta frecuente en pediatría y causa de preocupación para los padres; los  resultados coinciden
con la literatura, siendo el síncope vasodepresor el más frecuente. conclusiones: el tt es una herramienta útil para diagnosticar síncope
y otros tipos de disautonomía, sobre todo en pacientes que reciben tratamiento anticonvulsivante con sospecha de síncope. 

Palabras clave: síncope, tilt test, síncope vasodepresor , niños, Adolescentes. 

Head-up tilt table test in pediatrics syncope diagnose. 345 cases report. 

SUMMARY

syncope is defined as complete transient loss of conscious with complete and spontaneous recovery, is a frequent disease, represents 2-
5 % total emergency visits. Most pediatric patients´ evaluation is completely normal, that makes interrogation and clinical examination
crucial for diagnose. head up tilt test (hutt) is a valuable diagnose tool in vasovagal or neurally mediated syncope especially in
patients who have epilepsy and are receiving seizure treatment. objective: head up tilt test results are described and categorized in
patients evaluated in cardiology or referred by another pediatric cardiologist to perform hutt from january 2013 to january 2015.
Methods: retrospective, descriptive study in 345 children in whom hutt was performed. results: Predominant sex was Female 59.7%,
the predominant age group includes children 2-9 years (196 ) represents 56.8%, the remainder were adolescents. hutt was positive for
syncope in 183 patients (53.04 %) and increase to 76.2 % if other diasutonomic disorders are added. vasodepresor syncope was the most
frequent (59 %)  with statistically significant predominance, followed by mix response. discussion: syncope is a frequent medical
atenndance cause and it causes parents anxiety. our results are similar to other authors being vasodepresor syncope the most frequent.
conclusions: hutt is a valuable tool for syncope diagnose especially in patients who are receiving seizures treatment. 

Key words: syncope, tilt test, vasodepresor syncope, children, adolescents. 
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INTRODUCCIÓN

el síncope, definido como la pérdida transitoria del estado
de conciencia y del tono postural, de duración variable y con
recuperación espontánea, es una manifestación clínica fre-
cuente, representando alrededor de 2% a 5% de todas las con-

sultas en salas de emergencias (1-3). se calcula que aproxi-
madamente el 3% de la población general tiene un episodio
sincopal por lo menos una vez en la vida (en mayores de 75
años, la incidencia anual es > 5%) (3-8). Algunos autores, no
obstante, elevan este valor desde un 20 a un 40%. si bien se
desconoce la incidencia exacta en pediatría, se calcula que el
15% de los niños tienen algún síncope antes de alcanzar la
adolescencia, período durante el cual alcanza su máxima in-
cidencia, sobre todo entre el sexo femenino, y se estima que
hasta el 50% de los adolescentes de entre 15 y 19 años ha pre-
sentando al menos en una ocasión un episodio sincopal (8).

la fisiopatología de todas las formas de síncope consiste
en la disminución brusca y breve del flujo sanguíneo cerebral,
siendo la causa más común el mecanismo reflejo, neurocar-
diogénico o vasovagal; seguido por la hipotensión postural y
el síncope inducido por drogas (9-14).

la mayoría de los pacientes pediátricos, al momento de su
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evaluación, suelen encontrarse libre de síntomas, por lo que
el diagnóstico apropiado se fundamenta en la obtención de un
correcto interrogatorio asociado a un minucioso examen clí-
nico. se ha planteado que el  tIlt test (tt) puede ser un
método efectivo para obtener un diagnóstico etiológico en pa-
cientes con síncope de origen vasovagal (svv) (15-17) y en
aquellos pacientes en que se plantea el diagnóstico diferencial
de epilepsia y que reciben tratamiento anticonvulsivante. 

el tt puede ser realizado en niños mayores de 3 años,
preferiblemente en la mañana, con el fin de minimizar la in-
fluencia del ciclo circadiano en el tono autonómico, y des-
pués de la noche para abolir los efectos de la digestión (18).
durante la prueba el paciente debe permanecer de pie de 30-
45 min, bien sea de forma continua o dividido en dos partes,
el objetivo es exagerar la respuesta del sistema nervioso au-
tónomo al estrés ortostático. la prueba está contraindicada
en estenosis aórtica, estenosis mitral y enfermedades corona-
rias (19). el test consiste en colocar al paciente en una mesa
basculante, inicialmente en decúbito, conectar al paciente al
registro de electrocardiograma y tensión arterial, realizar re-
gistro basal y posteriormente; se inclina la mesa en un ángu-
lo de 60- 90° por un período de 30 minutos a 45 minutos; la
prueba es considerada positiva para síncope cuando el pa-
ciente presenta desvanecimiento y se registre disminución de
tensión arterial y/o frecuencia cardiaca. Además es de utili-
dad para el diagnóstico de trastornos disautonómicos como
hipotensión e intolerancia ortostática y taquicardia postural
ortostática en donde existen alteraciones de frecuencia car-
diaca o tensión arterial asociadas a síntomas neurovegetati-
vos pero sin presentar desvanecimiento o pérdida de cons-
ciencia (19-20).

desde entonces, se han propuesto numerosos protocolos
que utilizan, diferentes ángulos y tiempos de inclinación.
Algunos de ellos asociándolos a la utilización de drogas sen-
sibilizadoras como dinitrato de isosordibide (Isordil®) o ni-
troglicerina del reflejo vasovagal con el objetivo de obtener
mejores resultados. el tipo síncope se clasifica en vasodepre-
sor si existe disminución de tensión arterial, mixto disminu-
ción de tensión arterial y frecuencia cardiaca y cardioinhibi-
torio si presenta asistolia y según su duración en A menor de
6 segundos y b mayor de 6 segundos (21-23).

el objetivo de este estudio fue categorizar los resultados
de los tilt test realizados en pacientes pediátricos, evaluados
en una consulta de cardiología o remitidos por otro cardiólo-
go pediatra.

MÉTODOS

el presente estudio es de tipo descriptivo, retrospectivo,
no experimental, transversal, realizado en pacientes menores
de 18 años referidos para efectuar la prueba de tilt test (tt),
con sospecha de síncope, en la consulta de cardiología pediá-
trica en el centro Policlínico valencia, en valencia, estado
carabobo, durante el período comprendido entre enero 2013

y enero 2015. el protocolo utilizado fue realizado a primera
hora de la mañana en ayunas, colocar el paciente en posición
decúbito durante 5 a 10 minutos, registrar tensión arterial y
frecuencia cardiaca basal , colocar el paciente en posición su-
pina a 70 grados, fase inicial pasiva de 13 minutos si el pa-
ciente no presenta síncope se administra Isordil® sublingual
0,125 mg, el tiempo total es 30 minutos y se detiene la prueba
si el paciente presenta síncope y/u otro grado de disautonomía
y se clasifica según el tipo de respuesta o se considera nega-
tiva si el paciente se mantiene asintomático.el tamaño de la
muestra incluye la totalidad de la población referida para
dicho estudio: 345 pacientes.

Anàlisis estadìstico: los datos fueron obtenidos mediante
revisión de las pruebas de tilt test, y registrados en un instru-
mento (ficha) que incluía las siguientes variables: edad, sexo,
diagnóstico, uso de Isordil®. los datos se procesaron con el
paquete estadístico PAst versión 2.7c y los resultados fueron
presentados en frecuencias absolutas y relativas; se realizaron
comparaciones de proporciones con la prueba z y se calculó
la sensibilidad y especificidad del tt respecto al tt sensibi-
lizado con Isordil® como patrón de oro, con sus respectivos
intervalos de confianza, asumiendo un nivel de significancia
de p<0,05. 

RESULTADOS

la edad predominante referida fue  niños de 2-9 años con
un total de 196 pacientes representando el 56,81% de la
muestra, con predominio estadísticamente significativo (z =
5,86; p < 0,001), los adolescentes  con un total de 149 pacien-
tes, representaron  el  43,19% . el sexo predominante fue el
femenino 59,71 %, siendo esta frecuencia estadísticamente
mayor que el 40,29 % de los varones (z=5,03; p < 0,001). 

la prueba para síncope fue positiva en 183 pacientes
(53,04 %) y negativa en 162 (46,96%), sin diferencias estadís-
ticamente significativas (z=1,52; p = 0,06). de los 162 pacien-
tes con tilt test negativo , en 80 de ellos (49,3 %) se diagnos-
ticó disautonomía, siendo la más frecuente intolerancia ortos-
tática y taquicardia postural ortostática. respecto a la clasifi-
cación del síncope, el más frecuente fue el tipo vasodepresor
con 108 casos (59%), mixtos 72 (38,3 %) y tres (1,63 %) car-
dioinhibitorio, con predominio estadísticamente significativo
del vasodepresor (z=3,35; p < 0,001). un total de 174 se rea-
lizaron sensibilizados (Isordil®), de los cuales 105 fueron po-
sitivos 60,34 % y 172 sin Isordil® resultando 78 positivos
45,34 %, con predominio estadísticamente significativo de la
positividad en el tt sensibilizado (z=2,69; p= 0,003). usando
como prueba gold standard el tt con Isordil®, se estableció
que el tt usando dicho medicamento tuvo una sensibilidad de
57,38 % (Ic 95 %: 49,94 % – 64,82 %) y una especificidad de
57,67 % (Ic 95 %: 49,78 % – 65,56 %).

en 76,2 % de los tilt test realizados se diagnosticó cierto
grado de disautonomía, siendo en 53,04% el grado más seve-
ro, que es el síncope seguido de intolerancia ortostática.
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utilidad del tilt test en el diagnostico de sincope en pediatria

DISCUSIÓN

el sincope representa un motivo de consulta frecuente, en
edad la pediátrica el origen vasovagal o neuralmente mediado
es el más frecuente, la historia clínica es fundamental, el exa-
men físico y ecocardiograma para descartar síncope de origen
cardiológico (1-8). A pesar de la benignidad del síncope va-
sovagal es una entidad que genera mucha ansiedad a los pa-
dres y su entorno, en la experiencia de los autores del presente
trabajo con cierta frecuencia se asocia el diagnóstico de crisis
convulsivas y muchos de los pacientes reciben anticonvulsi-
vantes. Por esta razón, el tilt test representa una herramienta
fundamental para el diagnóstico y manejo de los pacientes,
en vista de su alta especificidad, aunque una prueba negativa
para sincope no lo descarta (20-23).

los resultados de este estudio coinciden con la literatura,
siendo el sexo femenino el predominante. la positividad del
estudio respecto al diagnóstico del síncope se correlaciona
con otros investigadores quienes reportan que es alrededor de
40-50 % sin sensibilizar y por encima del 60 % para los pa-
cientes que reciben Isordil®. Ademàs representa una herra-
mienta para el diagnostico de grados menos severos de disau-
tonomia, aumentando hasta 70,6% en este estudio la positivi-
dad del tilt test para sincope u otras disautonomias.   el tipo
de síncope más frecuente fue el vasodepresor seguido del
mixto como se reporta en otras series (24-26).

CONCLUSIONES

el manejo multidisciplinario y la relación directa con el
pediatra es fundamental para el diagnóstico y manejo correcto
de los pacientes, haciendo énfasis en la historia clínica y en
especial en el interrogatorio de las características del síncope,
actividad que estaba realizando el paciente, momento del día,
síntomas de pródromos, tiempo de recuperación, relajación
de esfínteres. el tilt test representa el estudio ideal para aque-
llos pacientes con diagnósticos no precisos en especial aque-
llos que reciben terapia anticonvulsivante. el tilt test sensibi-
lizado con Isordil® tiene mayor utilidad en el diagnostico de
sincope con respecto al no sensibilizado.
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RESUMEN
este artículo surge de una investigación cualitativa con el objetivo de comprender la experiencia de crianza que tienen los padres en el
acompañamiento de un niño con síndrome de down. Método: enfoque etnográfico con construcción permanente y descripción densa; se
obtuvo la información mediante entrevistas semiestructuradas y grupos focales, emergiendo categorías y códigos. se realizó muestreo
teórico por conveniencia del programa de Pediatría social, universidad de Antioquia, Medellín-colombia. Participaron 20 papás que
resultan de la saturación de las categorías, con un análisis continuo, ético y responsable; se realizó triangulación de la información.
resultados: para los padres que participaron en esta investigación,  el ser papá de un niño con síndrome de down los obliga a cambiar
su forma de ser, de actuar y de pensar. en un sentido estricto los hace replantear su rol paterno con mayores desafíos, haciéndolos más
participantes en la crianza, y por ello se enfrentan a procesos de transformación personal, familiar y social que redundan en la relación
padre-hijo. conclusión: la crianza de un hijo con sd se convierte en una experiencia de vida para el padre, en la cual se siente
protagonista. le da un cambio a su realidad y por tanto al significado de paternar. 

PALABRAS CLAVE: síndrome de down, crianza del niño, paternidad, Familia

Paternal experience and changes in everyday life during the upbringing of a child with Down syndrome. Medellin, Colombia 2013

SUMMARY
this article is a qualitative research aimed at understanding the experience of parenting that fathers have in the upbringing of a child with
down's syndrome. Methodology: an ethnographic approach with permanent construction, using semi-structured interviews and focus
groups, yielding categories and codes. theoretical sampling by convenience of the program of social Pediatrics university of Antioquia,
Medellín-colombia was performed. twenty parents participated in the study, resulting from the saturation of categories, with a
continuous, ethical and responsible analysis. results: for parents who participated in this research, being dad of a child with down’s
syndrome drives them to change in their way of being, acting and thinking. In a strict sense, this makes them rethink their parental role
with greater challenges, with more participation in parenting, and therefore makes them face processes of personal, family and social
transformation that result in the parent-child relationship. conclusion: raising a child with ds becomes a lifetime experience for the
father, in which he feels as the main character. It changes their reality and therefore the meaning of fatherhood.

KEYWORDS: down syndrome, child rearing, Paternity, Family

(1) Médica. neuropsicóloga Infantil. Magister en salud colectiva.
Profesora de Pediatría social. departamento de Pediatría y Puericultura.
Facultad de Medicina universidad de Antioquia. Medellín-colombia.
Miembro del Grupo de Puericultura de la universidad de Antioquia

(2) Médica: especialista en Pediatría, Magister en salud colectiva.
Profesora de Pediatría social. departamento de Pediatría y Puericultura.
Facultad de Medicina universidad de Antioquia. Medellín- colombia.
jefe de Pediatría social del departamento de Pediatría y Puericultura
Facultad de Medicina universidad de Antioquia. Miembro del Grupo de
Puericultura de la universidad de Antioquia

(3) sociólogo. especialista en Intervención de los Procesos Familiares,
Magister en educación.  Profesor de Pediatría social. departamento de
Pediatría y Puericultura. universidad de Antioquia. Profesor Fundación
universitaria María cano. Medellín-colombia. Miembro del grupo de
Puericultura de la universidad de Antioquia.

(4) trabajadora social. Profesora universidad de Antioquia. departamento
de educación. Medellín-colombia.

Autor corresponsal:  dra. liliana zuliani Arango
correo: lilizuliara@gmail.com, liliana.zuliani@udea.edu.co 
teléfono: 219 24 85  celular: 315 5650144

INTRODUCCIÓN

el síndrome de down (sd) es una condición genética en
la que el individuo tiene un exceso de material genético co-
rrespondiente al cromosoma 21. esta desproporción se mani-
fiesta con una serie de características biológicas, psicológicas

y sociales que repercuten en la calidad de vida del niño, de la
familia y de la sociedad misma. es una condición congénita,
de las más comunes, que lleva a un retardo en el área cogni-
tiva, una discapacidad de tipo intelectual (1), en la que hay
una dificultad para la capacidad de desenvolvimiento de la
persona en su vida diaria, en áreas del desarrollo como el len-
guaje, el aprendizaje, la atención y el comportamiento, entre
otros. esta investigación tiene como cimiento los resultados
de una previa llamada experiencia de crianza de niños y niñas
con síndrome de down en madres de la ciudad de Medellín
que se realizó entre 2009 y 2010 con madres que asisten al
programa de Acompañamiento al niño y niña con síndrome
de down y sus familias del departamento de Pediatría y
Puericultura de la Facultad de Medicina de la universidad de
Antioquia y en la que el padre aparece como una figura tras-
cendental para las madres y la familia. sin embargo la voz de
ellos es poco escuchada en la crianza (2, 3, 4). 

las reflexiones sobre las relaciones de género que demo-
cratizan la vida de hombres y mujeres, constituyen un ele-
mento fundamental de los debates contemporáneos e impli-
can ciertas transformaciones en la vida de las personas, las fa-
milias y las instituciones (5). escuchar la voz del hombre en
el tema de la crianza es importante ya que las tensiones pre-
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sentes en este aspecto son muchas. la cotidianidad del padre
por ser el proveedor económico, hace que el paternar en mu-
chas ocasiones sea incompatible con el horario laboral y por
eso, como plantea Fuller, la paternidad en algunos hombres es
necesario buscarla para que les permita tomar conciencia de
cuál es el modelo de autoridad a seguir, y es en ésta donde se
consolida el proceso de construcción de la identidad masculi-
na (6).

Para comprender la experiencia de los padres varones en
la crianza de un niño con sd, se hizo una investigación cua-
litativa con un enfoque etnográfico en construcción perma-
nente durante el proceso investigativo. la indagación se ob-
tuvo con entrevistas semiestructuradas y grupos focales. en la
medida en que se conseguía la información se analizaba para
preparar los siguientes encuentros, de esta manera el instru-
mento de recolección tuvo varios ajustes teniendo en cuenta
las categorías que emergían, como corresponde a la investiga-
ción cualitativa.

Participaron 20 papás de niños y jóvenes con sd. se llevó
a cabo un análisis categorial con revisión bibliográfica y dis-
cusión de expertos, haciendo una triangulación entre lo en-
contrado y las diferentes teorías establecidas, obteniendo ha-
llazgos que llevan a la reflexión del rol paterno en la crianza
de los niños con sd. de los padres participantes 11 tenían
hijas y 9 hijos con sd. las edades de los niños y jóvenes es-
taban entre 1 a 20 años de edad. los papás catalogan la expe-
riencia de crianza como positiva en sus vidas, aunque el en-
cuentro con el hijo esta surcado de sentimientos encontrados,
de tristeza, alegrías, temores, pero con motivación para salir
adelante desde un proceso resiliente. los participantes de la
investigación concluyeron que experimentan una serie de
transformaciones en la crianza que los conduce a valorar al
niño en sí mismo y a tener un acompañamiento satisfactorio;
sin embargo se sienten más exigidos en su rol paterno por las
demandas que la condición del niño merece, dándole prepon-
derancia tanto a lo económico como a la crianza.

METODOLOGÍA

se utiliza la investigación cualitativa para describir la re-
alidad tal como la experimentan los papás (7, 8). la necesi-
dad de privilegiar lo émic (o sea escuchar la voz de los papás)
y considerar al otro como un interlocutor válido con una in-
tención investigativa que se orientó hacia el respeto y la dig-
nidad, su sentir y su palabra (9), tal como lo plantean taylor
y bodgan (10) en su propuesta de investigación cualitativa.
de esta forma la realidad se entendió como una totalidad di-
námica, en la que el conocimiento fue del todo a las partes y
viceversa, o sea un método hipotético deductivo e inductivo,
conocido como círculo hermenéutico (11, 12). 

Para comprender la experiencia de los padres en torno a la
crianza y el significado que para ellos tiene criar a un niño con
sd se considera la etnografía, método que incorpora expe-
riencias, creencias, actitudes, pensamientos, reflexiones de

los padres, considerados en los mismos términos que le dan a
sus acciones, y encontrar los significados para interpretarlos
desde la misma perspectiva de los participantes. de esta ma-
nera se hace una descripción densa de la experiencia de crian-
za y en el análisis emergen las categorías (13-15). 

la información se obtuvo mediante un muestreo por con-
veniencia a partir de los padres de niños con sd del programa
Acompañamiento a niños y niñas con síndrome de down y
sus familias de Pediatría social del departamento de
Pediatría y Puericultura de la universidad de Antioquia, el
cual tiene inscritas más de 150 familias, y de aquellos que
consultan en las instituciones que tienen convenio con dicha
universidad y que estuvieron de acuerdo con participar, pre-
via invitación realizada en encuentros periódicos del progra-
ma o telefónicamente.

en los encuentros periódicos con los padres del programa
se presenta el proyecto de investigación y se invitaron a par-
ticipar. los papás que aceptaron se citaron a una hora deter-
minada en las instalaciones de Pediatría social y se les leyó
el consentimiento informado, con especificaciones de la pro-
puesta investigativa y del manejo de la indagación, aseguran-
do la comprensión de lo leído para tomar una decisión infor-
mada y libre. todos los participantes firmaron el consenti-
miento informado conforme a la resolución 008430 de 1993
del Ministerio de salud (16).

la información se recogió mediante las técnicas de entre-
vista semiestructurada y grupo focal, con preguntas abiertas
que se ajustaron en los diferentes momentos del análisis del
estudio. los encuentros duraron de 1 a 2 horas y previa auto-
rización de los padres se grabaron y transcribieron, para su
confiabilidad. Para cumplir con los aspectos éticos se siguió
un modelo de conversación entre iguales (17).

se llevaron a cabo 10 entrevistas individuales y tres gru-
pos focales en los cuales participaron otros 10 padres. el ta-
maño de la muestra se estipuló por la saturación de la infor-
mación (18, 19). tabla 1. características de los padres.

el análisis privilegia la comprensión de los actores, sus
descripciones, aportes y significados sobre la experiencia de
crianza de un niño con sd. se logra una interpretación de los
significados de esta experiencia y se valida a través de con-
versaciones con los participantes en la investigación –investi-
gados e investigadores-, y el estudio de los documentos.

se hace una codificación abierta, se articulan los datos en
categorías significativas, de acuerdo con el criterio de los in-
vestigadores, se diseñan mapas conceptuales que permiten
unir categorías y observar nuevas emergentes. en la medida
en que se obtiene la información se procesa, así la recolec-
ción, el análisis y la interpretación forman un continuo.

RESULTADOS

en total fueron entrevistados 20 papás de familia, con
edades entre 30 y 60 años, para un promedio de 45 años. en
relación con la familia, 13 de los papás tienen relación estable
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Tabla 1: Particularidades de los papás participantes y sus hijos

No. Edad Padre
años Escolaridad Trabajo Edad niño

años Sexo niño Técnica
Recolección

1 59 Secundaria-Incompleta Artesano 6 Masculino Entrevista
2 48 Técnico Taxista 20 Masculino Entrevista
3 46 Secundaria-Completa Desempleado 8 Femenino Entrevista
4 37 Primaria-Incompleta Vendedor ambulante 5 Masculino Entrevista
5 50 Universitario Contador 12 Femenino Entrevista
6 50 Secundaria-Completa Independiente 19 Femenino Entrevista
7 58 Primaria-Completa Independiente 10 Femenino Entrevista
8 50 Primaria-Completa Seguridad Independiente 9 Masculino Entrevista
9 32 Secundaria-Completa Empleado 9 Femenino Entrevista
10 38 Secundaria-Completa Desempleado 9 Femenino Grupo focal
11 30 Universitario Empleado 2 1/2 Masculino Grupo focal
12 60 Primaria-Completa Celador 12 Femenino Grupo focal
13 35 Primaria-Incompleta. Independiente 9 Femenino Grupo focal
14 56 Secundaria-Completa Desempleado 1 1/2 Femenino Grupo focal
15 49 Secundaria-Incompleta Montallantas 8 Femenino Grupo focal
16 59 Tecnología Independiente comerciante 19 Femenino Grupo focal
17 47 Secundaria-Incompleta Fabrica calzado 9 Masculino Grupo focal
18 56 Tecnología Central mayorista 6 Masculino Grupo focal
19 54 Universitario Independiente 7 Masculino Grupo focal
20 54 Universitario Asesor contable 8 Masculino Entrevista

Tabla 2. Edad de los padres y características de la relación familiar .
No. Edad Padre años Tipo de Familia Relación entre los Padres Estado Civil Tipo de Padre
1 59 Nuclear Buena Casados Biológico
2 48 Nuclear Buena Casados Biológico
3 46 Madre con otra pareja (reconstituida) Buena Unión Libre Adoptivo
4 37 Monoparental Padre Solo No Aplica Viudo Biológico
5 50 Nuclear Buena Casados Biológico
6 50 Monoparental Padre Solo Regular Separados Biológico

7 58 Monoparental
Padre con otra pareja

No se relaciona 
con la madre Separados Biológico

8 50 Nuclear Buena Casados Biológico
9 32 Monoparental Padre Solo Regular Separados Biológico
10 38 Nuclear Buena Casados Biológico
11 30 Nuclear Buena Casados Biológico
12 60 Nuclear Buena Casados Biológico
13 35 Nuclear Buena Casados Biológico
14 56 No fueron pareja Mala No fueron pareja Biológico
15 49 Nuclear Buena Casados Biológico
16 59 Monoparental Padre solo Regular Separados Biológico
17 47 Monoparental Padre solo Regular Separados Biológico
18 56 Nuclear Buena Casados Biológico
19 54 Nuclear Buena Casados Biológico
20 54 Nuclear Buena Casados Biológico



ARCHIVOS VENEZOLANOS DE PUERICULTURA Y PEDIATRÍA 2015; Vol 78 (3): 82 - 90  

la experiencia paterna y su cambio de la cotidianidad en  la crianza del hijo con síndrome de down.

con la pareja, que equivale al 65%, 5 (25%) eran separados, 1
(5%) viudo y otro (5%) no formó pareja con la madre de su
hijo. tabla 2.

con respecto al trabajo, 7 de los papás (35%) tenían un
trabajo informal con dificultades para tener un salario estable,
6 (30%) contaban con un trabajo formal y mayor estabilidad
económica, 4 (20%) eran independientes y 3 estaban desem-
pleados (15%). 

Para los padres de la investigación, el ser papá los ha obli-
gado a tener cambios en su forma de ser, de actuar y de pen-
sar. en un sentido estricto los hace replantear su proyecto de
vida y tener que planificar, les presenta desafíos, se sienten
más responsables, y por ello se enfrentan a procesos de trans-
formación personal, familiar y social. 

en la figura 1 se plasman algunos cambios que los padres
manifiestan con su experiencia de crianza: la realidad de tener
un niño con sd los transforma en la cotidianidad y en el rol
paterno que implica cambiar de actitud y ser más protagonista
en la crianza del niño.

hospitalizaciones preocupado, y uno se siente impo-
tente, porque el niño está enfermo e incluso a veces
hasta culpable, cuando ya está todo confirmado con el
cariotipo, siente que para un niño como éste la vida va
a ser muy difícil, y que uno no piensa en el tiempo
que le va a quitar a uno sino en que va pasar con él y
su discapacidad”.

los padres de esta investigación consideran que ver al
niño por primera vez, crea un vínculo importante, pero esto se
ve afectado por la noticia de que tiene sd. el convivir con él
hace sentir a los papás frustrados e impotentes porque deben
enfrentar múltiples obstáculos para acceder a las demandas de
salud, de educación y de la sociedad en general.

Además deben afrontar mitos y creencias en torno a estos
niños, tales como una infancia perpetua y una dependencia
absoluta, la cual crea en muchos padres de esta investigación
el temor al futuro, sobre quien los cuidará cuando ellos no
estén, una realidad que sufren día a día, incluso dando origen

a un pensamiento en el que
surge el deseo de que el
hijo muera antes que él,
opuesto al orden natural de
la conservación y prolon-
gación de la especie, en un
acto de amor incondicio-
nal, además porque perci-
ben que la sociedad no
está preparada para acom-
pañarlos y cuidarlos bien. 

“Me gustaría que
él se muriera antes
que yo, porque la so-
ciedad de acá no es la
más adecuada, no,
uno ve muchas cosas
malas aquí, niños ti-
rados y no quiero que
le pase eso a mi hijo”. 

Para los padres de la in-
vestigación surge un nuevo paradigma y ven en la cotidianidad
como éste niño con sd será un compañero durante mucho
tiempo, pero que logra desarrollar autonomía y capacidad de
valerse por sí mismo por lo que su papel como padre será pro-
pender por ello, además que cada etapa del desarrollo se vive
diferente encontrando dificultades para afrontar, pero también
logros, que traen grandes alegrías.

“yo siempre he pensado que ella puede ser alguien
en la vida, no como antes que decían que ellos no ser-
vían para nada, pero yo creo que si puede llegar a ser
alguien”.

Para el papá el futuro siempre será temeroso, porque
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Figura 1. Cambios que manifiestan los padres con su experiencia de crianza de un niño con
Síndrome de Down

Fuente: Zuliani L, Bastidas M, Ariza G, Giraldo AL. 
Proyecto Experiencia de Padres de niños con Síndrome de Down. Medellín-Colombia 2013.

la voz de los padres varones 
• un encuentro en la cotidianidad
cuando nace un niño en una familia se presentan cambios

para poder hacer un acompañamiento de este hijo esperado;
sin embargo cuando nace un niño con una situación específi-
ca, en este caso con sd, emergen otras condiciones que ge-
neran incertidumbre y temores en todos los miembros de la
familia. Al padre esta realidad le transforma la cotidianidad,
los enfrenta a momentos muy difíciles, con un temor perma-
nente sobre lo que pasará con la salud, el crecimiento y el
desarrollo de su hijo.

“yo me sentí confundido, esa es la palabra y du-
rante los siguientes meses con sus enfermedades y
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aunque hacen todo lo posible para que ese niño, joven y
adulto se convierta en autónomo y pueda defenderse en la
vida, reconocen que son distintos y que en la realidad se
vive la discriminación, pues en la cotidianidad no se acepta
tan fácilmente al diferente y es a los padres a quienes les
toca tratar de cambiar la realidad para que no se les siga ex-
cluyendo.

• los papás de un hijo con sd tienen necesidad de mayor
información y conocimiento

luego de la noticia es importante buscar información,
para resolver dudas, ya que el conocimiento les permite a los
padres mirar otras posibilidades, comprender a lo que se en-
frentan y hacer un acompañamiento más apropiado a las ne-
cesidades del niño; consideran que aunque ese primer mo-
mento fue muy duro sabían que debían salir adelante y buscar
el apoyo necesario para ayudar a su hijo.

“la información es sumamente valiosa, y ayuda
mucho y con eso se da cuenta que las dudas y las in-
quietudes son muy parecidas y la orientación es muy
interesante y eso nos ayuda mucho y luego con un pro-
fesional nos asesoramos”. 

cuando se tiene información y se puede entender la situa-
ción del niño, es fácil para la pareja presentar a éste a la fami-
lia, ya que hay más tranquilidad y confianza para responder las
preguntas que se generarán alrededor del niño. el tiempo y el
conocimiento permiten dar una noticia familiar más precisa.

“… ya como a los tres años comenzamos a socia-
lizarlo a nivel de los vecinos, a nivel de la otra familia
de la mamá…, porque nosotros ya teníamos un poqui-
to de información”.

otro tema que los preocupa mucho es la sexualidad.
Inicialmente se cree que no deben pensar en ella, pero en la
cotidianidad la realidad cambia y los obliga a buscar más ase-
soría sobre el tema, por temor a no saber qué hacer. hay un
cambio de pensamiento, que quiere que los niños sean felices,
aceptarlos como son con sus diferencias y por eso se requiere
un conocimiento. 

este cambio de actitud los hace valorar lo que antes no lo
era, por ser habitual, en esta investigación ser papá de un niño
con sd permite reconocer cosas que antes no eran valoradas
porque es lo usual que suceda. según ellos se valora lo que
antes era espontáneo y natural en sus otros hijos, y por eso se
disfruta con esos momentos especiales. esto enseña a amar la
vida y valorarla.

• el papá es un proveedor de cuidados para la sobrevida
pero a su vez es activo en la crianza de su hijo con sd

todos los exámenes, visitas a especialistas y hospitaliza-
ciones que requieren los niños con sd, afectan la cotidiani-
dad familiar. los abruman no solo por la información que les
dan acerca del niño sino por los gastos económicos en que se
ven exigidos. cuando se tiene un niño con sd, ser padre re-
sulta más difícil, requiere mayores cuidados y responsabilida-

des y en algunos casos los hace sentir vulnerables frente a la
sociedad donde viven. es un cambio de realidades, los padres
reconocen que aunque se quiera creer que las cosas son igua-
les, no lo son.

“es una responsabilidad muy grande, ya que ella
es una persona diferente y así digan que son iguales no
es verdad, ellos son diferentes. desde un principio hay
que llevarlos a instituciones especiales y hay que ha-
cerles exámenes para sus posibles enfermedades”. 

de acuerdo con lo que manifiestan los papás la cotidiani-
dad les cambia, porque tener un niño con sd lleva a un com-
promiso mayor. la realidad es que criar un niño con sd es di-
ferente dado que exige mayor tiempo y atención desde el
punto de vista de la crianza, por ello entran en una disyuntiva:
conseguir más ingresos o dedicarle más tiempo al hijo.

Algunos padres consideran que se involucran más en la
crianza de un hijo con sd, tal vez porque este niño llega en
un momento en que se es más maduro y puede darle más
desde su experiencia, tener mayores vivencias con él y parti-
cipar más que con sus otros hijos. es fundamental aceptar la
condición del niño y sus limitaciones, pero eso no significa
que no se pueda estimular, apoyar y acompañar en el proceso
de crecimiento y desarrollo. Por otro lado los padres conside-
ran que si no se tienen ciertos logros o el niño no alcanza la
meta esperada, se debe aprender a manejar la frustración y a
no rendirse porque es con la perseverancia y con el apoyo
constante que el niño podrá salir adelante. ellos consideran
que para criar un niño con sd el padre tiene un rol más activo
que lo impulsa a luchar con y por su hijo y esto lo hace sentir
importante y especial.

“con los niños regulares perdimos la noción de
padre y nos convertimos en padres de bolsillo, lo que
necesita, pero con estos niños recuperamos el rol de
padre”  

“esa persona necesita más de uno. yo creo que sí
me he vuelto más sensible, es donde uno más aprende
a estar más unido con esa persona que necesita más
de uno”.  

• la realidad del padre varón de un hijo con sd y la nece-
sidad de buscar redes sociales

hay algo que enseña el tener un niño con sd y es que la
familia se convierte en un sostén grande para los padres, aquí
esa red social es fundamental para acompañar y promover el
desarrollo del niño. Además de considerar que las institucio-
nes de salud, de educación, de participación y de protección
también se convierten en indispensables como redes de apoyo
en el proceso de crianza del hijo

“el tener una red de apoyo, nos hace valorar a la
familia, porque la crianza de una niña con sd es muy
dura y si no se tiene a la familia, uno se siente muy
solo… yo prefiero trabajar menos para estar más tiem-
po con la niña pero eso me ha enseñado a valorar más
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la vida y ver lo importante que son las personas y que
todos necesitamos de todos.”

DISCUSIÓN

la discapacidad es una situación compleja que tiene que
ver con la interacción entre un sujeto con unas características
específicas y las posibilidades o los obstáculos que le presente
la sociedad en la que él vive. la discapacidad es la dificultad
de una persona o sujeto para percibir, comprender o ejecutar
alguna cosa, o una dificultad para su desarrollo y expresión.
esto lo relaciona más con lo individual, pero con el nuevo pa-
radigma actualmente se entiende que la discapacidad está más
relacionada con el ambiente donde se desarrolló el sujeto, o
sea que es un término que va más allá del sujeto y que tiene
mucho que ver con lo social (20).

los padres que tienen un niño con discapacidad descu-
bren en diferentes momentos que éste tiene una situación es-
pecial, algunos lo hacen desde la gestación, otros en el naci-
miento y otros incluso se demoran meses; algunos buscan por
mucho tiempo quien les confirme lo que el niño tiene. sin im-
portar el momento del diagnóstico, todos están de acuerdo
con que la noticia es un impacto que genera muchos senti-
mientos en ellos, rabia, tristeza, culpa, negación, confusión,
soledad y esperanza, pero también de fuerza, resignación y de
amor.

en la literatura se informa que inicialmente hay una rup-
tura del rol paterno al sentirse culpable de la condición del
niño y esto puede llevar a un rechazo en su ejecución (1, 21).
sin embargo, para los padres de esta investigación, la culpa
no es un sentimiento que dura mucho, ni paraliza, sino por el
contrario los anima a salir adelante, a buscar ayuda y a apoyar
a sus seres queridos.

estos sentimientos, crean en los padres con hijos con dis-
capacidad, una gran tensión entre lo que se es y el deber ser,
pues esta situación genera una reflexión sobre la vida futura y
el niño en el aquí y el ahora. Por ello muchos padres cambian
su forma de ver la vida y cuestionan los conceptos erróneos
de la sociedad, como lo hacen también los papás de esta in-
vestigación. esto lo confirman ortega, salguero y Garrido,
quienes afirman que el tener un hijo con discapacidad es un
momento de ruptura que hace que los padres se cuestionen el
ejercicio de su paternidad (22, 23).

en la investigación se observa un padre dual, que siente
en su interior una fuerza que lo impulsa pero a su vez se siente
solo y en ocasiones con poco apoyo familiar y de la sociedad,
ya que si rechazan a su hijo o no lo aceptan, esto lo hace sen-
tirse a él mismo menospreciado. esto lo motiva a luchar por
buscar un espacio y explicaciones para su hijo y para él, tal
vez en lo religioso o en lo racional, de por qué le tocó a él esa
situación. Pero luego es en esa cotidianidad donde cambia su
forma de ver la vida y se encuentra con un niño que lo llena
de amor y de experiencias gratificantes, con el temor grande
de no saber qué sucederá en el futuro. dicha dualidad pudiera

tener explicación en los planteamientos de durkheim cuando
se refiere al ser individual y el ser social (24). según
durkheim, el hombre es doble: hay en él dos seres, uno indi-
vidual, que tiene sus raíces en el organismo y cuyo círculo de
acción se encuentra limitado y un ser social que representa la
más elevada realidad, sea en el orden intelectual o en el orden
moral. el hombre es este conjunto de bienes intelectuales que
constituye la civilización y la civilización es la obra de la so-
ciedad. la sociedad hace sentir su influencia si es un acto y
ella solo es un acto cuando los individuos que la componen
están reunidos y actúan en común. 

en la convivencia cotidiana del padre con el hijo se cum-
ple el imperativo de un reconocimiento recíproco, donde los
individuos se construyen en relación con el otro y es ahí
donde el padre acepta la condición de su hijo sin necesidad de
explicaciones racionales, mágicas o religiosas, admite su rol
paterno y se establece una relación reciproca que al compar-
tirse con otros se da una sedimentación intersubjetiva, inicial-
mente entre los miembros de la familia y luego con la socie-
dad, creando así memorias e historias propias. el padre se
torna solidario con su hijo en su necesidad de acompañamien-
to y es entonces reconocido y amado como sujeto más que
como discapacitado, tal como lo plantea Axel honneth en su
teoría del reconocimiento (25). 

cada persona y familia, basará su vivencia en la discapa-
cidad en lo que saben y ven a su alrededor en la vida diaria,
en su barrio, en su escuela, en su iglesia, en diferentes partes,
pero es en la familia donde se dará la primera atención, acep-
tación, acompañamiento y socialización de ese niño. los
papás de la investigación consideran que la información que
ellos logran adquirir sobre el sd les da seguridad en el acom-
pañamiento del hijo, así como lo ratifica ribeiro y col. en la
investigación sobre la importancia de la información de los
padres para dar seguridad en el cuidado del hijo (26).

la familia es un sistema organizado, dinámico y complejo
que demarca las conductas que sus integrantes asumen frente
al autocuidado y la enfermedad, y como promotora de la
salud de sus integrantes se encarga de crear los mecanismos
que le permitan a cada uno de ellos la satisfacción de sus ne-
cesidades básicas, la construcción de hábitos saludables, cos-
tumbres y valores frente a la salud. cuando se tiene un niño
con sd, o sea con una discapacidad cognitiva, toda la familia
se enfrenta a momentos de tensión que hacen necesario una
adaptación por parte de ella, como lo dice Aramayo, el diag-
nóstico de una condición cualquiera que ella sea, puede pro-
ducir un impacto que continuará en el tiempo y que lleva a
cambios al interior de la familia, ya que tener un hijo con sd
es un factor de estrés para el sistema familiar (27).

cada uno de los miembros de una familia tiene un papel
importante en el acompañamiento del niño con sd, y en la
cotidianidad construyen formas de relacionarse entre sí,
aprendiendo a vivir con el otro día a día, haciendo hábitos, ru-
tinas, consensos y vivencias familiares. esto según Manjarres
y col. facilita a la familia la construcción de una identidad,
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una perspectiva de género, una dimensión valorativa y unas
nomas para incorporarse paulatinamente como personas y
ciudadanos en una sociedad, que se complejiza cuando deben
asumir la realidad de la crianza de hijos con características es-
peciales (28), ratificada por muchos de nuestros investigados
que relatan que no siempre esa sociedad o comunidad está
preparada para aceptar al niño diferente.

Para el niño con sd, su familia se convierte en la prota-
gonista para garantizar sus derechos y su proceso de creci-
miento y desarrollo, y es ella, inicialmente sola y luego en
compañía de una red social de apoyo, la que se enfrenta a los
diferentes obstáculos y retos que la crianza del niño con sd
le pone en el día a día. en la medida en que esta familia se
fortalezca y asuma la discapacidad como un desafío compar-
tido por todos, comunidad, instituciones y entes territoriales,
y cada uno de sus integrantes, puede tener más estrategias
para afrontarla, crecer y fortalecerse a partir de la convivencia
con el niño (28).

Mahoney (29) postula que el aprendizaje temprano de un
niño con sd durante su proceso de desarrollo continuo, puede
verse afectado por cada una de las experiencias que los niños
tienen en su ambiente familiar, y que las intervenciones insti-
tucionales escolares, hospitalarias y atenciones domiciliarias,
proporcionan experiencias significativas de aprendizaje. sin
embargo resalta lo que plantean los modelos ecológicos, que
más allá de las instituciones es en el acompañamiento familiar
donde se da el mayor potencial de desarrollo y aprendizaje.

rescatar la experiencia de crianza del padre de un niño
con sd, da la oportunidad de escuchar y entender la realidad
que viven desde el interior de esa familia, especialmente
desde el punto de vista de uno de los integrantes que muchas
veces no se considera tan activo en la crianza de los hijos, fa-
cilitando así un mejor acompañamiento y una interacción
mayor entre los padres y el personal de salud. 

el concepto de la palabra paternar y el rol paterno, hace
referencia a una situación que se presenta cuando un hombre
se convierte en padre, y en la sociedad se le asignan algunas
funciones que luego en la individualidad del hogar el hombre
decide cuales serán. el rol del hombre o del masculino en mu-
chas culturas es el de ser fuerte, el proveedor, el responsable
de la protección, mientras que el rol femenino es el débil, el
dependiente y el de la crianza o acompañamiento del hogar,
es en esta construcción social que el hombre va buscando su
papel de hombre y de padre.

la masculinidad es un producto emergente de la articula-
ción entre lo biológico y lo cultural y se da en la medida en
que hay una relación con lo femenino, dándose una construc-
ción social y cultural para ejercer cada uno un rol (5). en la
cultura occidental el papá era el trabajador y la autoridad en
el hogar, pero actualmente se dan cambios en la estructura fa-
miliar. la paternidad activa no solo se asocia a la obligación
de ser el proveedor económico de los hijos, sino que involu-
cra funciones afectivas, de apoyo emocional, de cuidado, psi-
cológicas, educativas, entre otras (30).

en muchas culturas ese cambio ha sido muy notorio, pero
en la cultura colombiana aún las obligaciones de la crianza si-
guen siendo de las madres no obstante los avances y cambios
en las configuraciones de roles familiares, aun la mayor carga
en términos de tiempo y responsabilidad sigue estando en
manos de las mujeres. Aguayo et al (30), también afirma que
en chile actualmente un gran porcentaje de parejas tiene un
arreglo tradicional de roles y si bien los hombres se muestran
efectivamente más preocupados de ejercer su paternidad, su
participación en las tareas domésticas es muy escasa. Aún la
sociedad está lejos de lograr la corresponsabilidad de las tare-
as de paternidad, maternidad y las tareas domésticas entre
hombres y mujeres.

Para los padres de esta investigación ser padre tiene una
connotación de proveedor, de ser fuerte, sin embargo cuando
se tiene un niño con sd el rol se complementa, pues no solo
continúan siendo los proveedores y el fuerte, sino que tam-
bién deben “estar ahí” en la crianza, se vuelven más partici-
pativos y más protagonistas en el acompañamiento de sus
hijos.

el aspecto económico es preponderante en el desarrollo
de la vida de una persona con sd, pues su condición especial
demanda mayor atención en salud y educación y por tanto
más recursos económicos. la necesidad de insertarse a un sis-
tema social que avanza en la atención y superación oportuna
de dificultades y limitaciones que determinan el adecuado
crecimiento y desarrollo, incrementan significativamente los
gastos familiares. esto lleva al grupo familiar a organizarse
de diferentes maneras, desembocando en la priorización de
aspectos que antes no tenían en cuenta cuando eran solo pa-
reja, o en la experiencia de crianza de otros hijos en situación
regular, llevando a cambios en la estructura y dinámica (31).

cuando los ingresos económicos para la crianza del hijo
con sd y el sostén de la familia provienen solo del padre, él
ocupa gran parte de su tiempo buscando los recursos, dismi-
nuyendo la posibilidad de permanecer y acompañar a su hijo,
esta situación pone al papá en un conflicto entre la necesidad
de consagrar su tiempo a mejorar los ingresos familiares o de-
dicarlo al cuidado y crianza de su hijo. 

Por otro lado si hay desempleo se presenta la dicotomía
entre la angustia, por la carencia económica que los aleja del
acceso a los servicios, y el disfrute por la disponibilidad de
tiempo para acompañarle y apoyarlo en su proceso de forma-
ción. sin embargo cuando esta última situación se da, el papá
se siente gratificado y compensado con los avances, logros y
expresiones de profundo amor y cariño que su hijo le expresa.

los padres sienten que necesitan de un apoyo económico
extra que les permita ofrecerles a sus hijos lo necesario, expe-
rimentando una sensación de impotencia por no suplir las ne-
cesidades con lo que devengan, generando sentimientos de
culpa, que se profundizan por las ausencias en la búsqueda de
recursos económicos. los padres consideran que además de
un compromiso económico, hay una responsabilidad mayor,
que requiere tiempo y dedicación, pero esto crea una tensión

88



ARCHIVOS VENEZOLANOS DE PUERICULTURA Y PEDIATRÍA 2015; Vol 78 (3): 82 - 90  

la experiencia paterna y su cambio de la cotidianidad en  la crianza del hijo con síndrome de down. 

grande para el papá porque el querer no significa poder, ya
que hay que combinar la función de proveedor con los otros
aspectos de la crianza como es el cuidar del otro y por eso
todos coinciden en que con un niño con sd la paternidad se
vive diferente, hay un cambio de actitud, de pensamiento y de
mirar el futuro.

esta vivencia de crianza hace que el padre se involucre
más con su hijo, edifique con él una identidad para el niño,
para la sociedad y para su propia conciencia, constituyendo la
primera historia de amor como dice Maturana et al., una ex-
periencia que se vivencia en la cotidianidad y que está perme-
ada por la historia y la cultura (32).

estudios han demostrado que cuando los padres se invo-
lucran en la atención, crianza, acompañamiento y desarrollo
de sus hijos, la familia se construye con unos roles más igua-
litarios, con acuerdos y responsabilidades compartidas pro-
porcionando soporte psicológico, emocional y afectivo im-
portante y vital para el crecimiento y desarrollo de todos sus
integrantes. este cambio implica un salto cultural tremenda-
mente positivo para la vida familiar y comunitaria, favore-
ciendo un desarrollo integral en sus hijos (29, 30). sin embar-
go el involucrar a los padres en la crianza sigue siendo un
campo aún en construcción para nuestras culturas, por ello los
padres de la investigación, sienten una carga social muy alta
cuando les exigen ser los fuertes, los que no pueden llorar, los
que se deben ir a trabajar y dejar a sus hijos con las madres,
las encargadas del hogar y de la crianza. Pero cuando el niño
tiene sd la realidad de la cotidianidad cambia el rol y lo obli-
ga a involucrarse más, a acompañar a esa madre que sufre y
que siente temor frente a su maternidad. este accionar se
comprende según weber porque el ser humano está en una in-
terrelación en la que confluyen lo social, lo cultural y lo co-
lectivo en la historia del sujeto (33).

en la cotidianidad y convivencia con el niño con sd, el
padre busca su aceptación y la de su hijo dentro de la familia
y en la sociedad, en la escuela, en la salud, y más que volverse
un obstáculo insalvable, es un reto y una lucha por los dere-
chos. Así como lo expresa durkheim a medida que la vida se
extiende, el horizonte colectivo se amplía; la sociedad deja de
aparecer como el todo por excelencia para transformarse en
parte de un todo mucho más vasto, con fronteras indetermi-
nadas y susceptibles de retroceder indefinidamente (24), mu-
chas veces los temores se van resolviendo poco a poco y co-
mienzan a pensar en el futuro, perciben que ellos pueden ser
autónomos y pueden vivir en comunidad. 

CONCLUSIONES

la crianza de un hijo con sd se convierte en una expe-
riencia de vida para el papá, en la que ponen todo su ser y su
quehacer, que les permite reflexionar y accionar sobre situa-
ciones que como hombre creía que no era necesario porque la
mujer está ahí para hacerlas, pero ese niño lo hace sentir pro-
tagonista, y es en la cotidianidad que le da un cambio a su re-

alidad y por tanto al significado de paternar. 
en esta investigación se escuchó la voz de los padres, en

su experiencia de crianza y abre todo un espacio para conti-
nuar reflexionando sobre ese rol paterno que la sociedad les
ha dado, pues ellos quieren ser más partícipes y protagonistas
en esa crianza y no solo en la parte de proveedores económi-
cos, dejan por tanto ver su lado sensible.

Para finalizar es importante saber que los papás entienden
que el niño con sd es un sujeto como cualquier otro pero que
requiere de un acompañamiento diferente, y como dice el
grupo de Puericultura de la universidad de Antioquia, un
acompañamiento inteligente y afectuoso que sepa entender la
diversidad de cada niño.
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ARTÍCULO ORIGINAL

RESUMEN
el espectro de enfermedades  desmielinizantes constituye un grupo de entidades clínicas e imagenológicas que presentan una base
inmunológica autoinmune donde encontramos más frecuentemente en niños la  encefalomielitis Aguda diseminada (eMAd), seguida
de neuritis Óptica (no), Mielitis transversa (Mt), neuromielitis Óptica (nMo), y esclerosis Múltiple (eM). objetivo: describir el
perfil clínico y epidemiológico de las enfermedades desmielinizantes en la edad pediátrica. Métodos: estudio observacional, descriptivo,
incluyendo todos los pacientes menores de 18 años, valorados en el servicio de neurología Pediátrica del hospital universitario de
Maracaibo, entre enero 2014 a marzo 2015 con diagnòstico confirmado de enfermedad desmielinizante. Resultados: 11 pacientes entre
1 y 14 años presentaron diagnóstico de enfermedades desmielinizantes predominando el género femenino (64%), la mayoría del
Municipio Maracaibo del estado zulia. la entidad más frecuente fue eMAd (64%); la clínica predominante fue alteración del estado de
conciencia tipo somnolencia (55%). se presentó un pico en el mes de febrero para la presentación con predominio en el grupo etario
adolescentes (37%). cien porciento de los pacientes presentaron imágenes sugestivas de lesión de sustancia blanca. Conclusión: las
enfermedades desmielinizantes son una realidad en pediatría, siendo en este grupo etario la eMAd la entidad más frecuente. dada la
variedad clínica se hace necesario el conocimiento de estas entidades a fin de  poder  indicar tratamientos oportunos y adecuados.
Palabras clave: enfermedad desmielinizante, niños, adolescentes. 

Spectrum of pediatric experience demyelinating diseases Hospital Universitario de Maracaibo

SUMMARY
the spectrum of demyelinating disease is a group of clinical and imaging entities that have an autoimmune immunological basis, among
which the most often described in children is Acute disseminated encephalomyelitis (AdeM), followed by optic neuritis (no),
transverse myelitis (Mt), optical neuromyelitis (nMo) and Multiple sclerosis (Ms). Objective: to describe the clinical and
epidemiological profile of demyelinating diseases in children. Methods: observational descriptive study including all patients less than
18 years of age, who attended the department of Pediatric neurology, university hospital of Maracaibo, between january 2014 and
March 2015 with the diagnosis of demyelinating disease. Results: 11 patients between 1 and 14 years (64% females) had a diagnosis of
demyelinating diseases. the most common condition was eMAd (64%). the predominant symptoms were altered state of consciousness,
type  drowsiness (55%). A peak in frequency occurred during February for the age group of adolescents (37%). All patients had images
suggestive of white matter injury. Conclusion: demyelinating diseases are a reality in pediatrics, with eMAd as the most frequent entity.
because of the clinical variety of these pathologies, an adequate knowledge of their presentation is necessary in order to prescribe timely
and appropriate treatment.
Key words: demyelinating disease, children, adolescents.
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INTRODUCCION

los trastornos desmielinizantes adquiridos del sistema
nervioso central (snc) pueden representar un amplio espec-
tro de fenotipos clínicos e imagenológicos, dentro de las cua-
les se incluyen varias entidades, tales como: encefalomielitis
Aguda diseminada (eMAd), neuritis Óptica (no), Mielitis
transversa (Mt), neuromielitis Óptica (nMo) o
enfermedad de devic, y esclerosis Múltiple (eM). teniendo
como común denominador la afectación inflamatoria de la
mielina del encéfalo, medula espinal, nervios ópticos, debido

a una respuesta inflamatoria mediada por autoanticuerpos (1).
dentro de este grupo de enfermedades desmielinizantes,

la eMAd es la entidad más frecuente en la edad pediátrica.
el advenimiento de la resonancia magnética (rM) como he-
rramienta diagnóstica ha permitido una mejor identificación
de la entidad en pacientes en los que habitualmente se esta-
blecían otros diagnósticos (2). un estudio epidemiológico
realizado en población pediátrica de canadá mostró una inci-
dencia de 0,9/100.000/año para los trastornos desmielinizan-
tes del snc, incluyendo encefalomielitis aguda diseminada,
esclerosis múltiple y formas limitadas del proceso como neu-
ritis óptica y mielitis transversa (3).

Para el año 2007 se publicó el consenso de definiciones
propuestas para la esclerosis Múltiple Pediátrica (eMP) por
parte del Grupo Internacional para el estudio de
enfermedades desmielinizantes con el fin de unificar los con-
ceptos de, eMAd y nMo eMP (4). detallando las definicio-
nes tanto clínicas como radiológicas. Posteriormente para el
2013 se realizó una nueva revisión, ofreciendo así mayor
practicidad en los criterios para la clasificación, mejor abor-
daje diagnóstico y terapéutico (5); siendo estas las principales
modificaciones en definiciones y criterios: eMAd monofási-
ca: un primer evento clínico polifocal del snc con presunta
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causa inflamatoria, encefalopatía que no se puede explicar
por fiebre está presente, la rM muestra lesiones difusas, mal
definidas, grandes > 1-2 cm con predominio de la sustancia
blanca cerebral; lesiones de sustancia blanca hipointensas t1
son raras; lesiones de la sustancia gris profunda (por ejem-
plo, el tálamo o ganglios basales) pueden estar presentes, y no
hay nuevos síntomas, signos o hallazgos de resonancia mag-
nética después de tres meses del incidente de eMAd.

el término encefalomielitis recurrente es eliminado de la
clasificación y reemplazado por multifásico el cual es defini-
do como: nuevo evento de eMAd tres meses o más después
del evento inicial que se puede asociar con nuevo o re-emer-
gencia de los hallazgos clínicos y de rM anteriores. el tiem-
po en relación a los esteroides ya no es pertinente.

en cuanto a la definición de nMo plantean como criterio,
de los cuales todos son requeridos: la neuritis Óptica,
Mielitis aguda, al menos dos de los tres criterios de apoyo,
como son, rM de columna lesión de la médula espinal que se
extiende sobre tres segmentos vertebrales, rM cerebral que
no cumpla con los criterios de diagnóstico para la eM, sero-
positividad Anti acuaporina-4 IgG. espectro nMo (definido
como recidivante no o Mt con un anticuerpo acuaporina-4
IgG seropositivo), recaídas clínicas de nMo se asemejan a
las características de eMAd, hallazgos de la rM cerebral
pueden estar presentes en los eventos iniciales o posteriores y
mostrar lesiones localizadas en la zona supratentorial, tronco
cerebral generalmente alrededor del cuarto ventrículo o hipo-
tálamo o ambas regiones.

la eM es definida como: dos o más eventos clínicos del
snc no encefalopáticos separados por más de 30 días, con la
participación de más de un área del snc, o Único evento clí-
nico y las características de rM dependen de los criterios re-
visados en  2010 de Mcdonald para diseminación en espacio
(dIs) y diseminación en tiempo (dIt) (pero los criterios re-
lativos para dIt para un solo ataque y solo una rM aplican a
los niños ≥12 años y sólo aplica para los casos sin un inicio
eMAd) y eMAd seguido tres meses después por un evento
clínico no encefalopático con nuevas lesiones en la rM cere-
bral compatibles con eM (5).

las enfermedades desmielinizantes presentan diferente
expresión clínica; dependiendo de las áreas afectadas o com-
prometidas, infiriendo así que los signos y síntomas van a de-
pender de la ubicación de las placas desmielinizadas en las
estructuras anatómicas y funcionales del sistema nervioso
central. Por lo tanto, pueden presentar alteración del estado
de conciencia, déficit motor, trastornos de conducta,  pareste-
sias, trastornos esfinterianos, oftalmoplejias, dismetría, amau-
rosis, afectación de pares craneales, convulsiones, afectación
central de tipo focal o multifocal (1).

el diagnóstico de las enfermedades desmielinizantes se
fundamenta en el cuadro clínico de presentación y la presen-
cia de lesiones de desmielinizaciòn en las imágenes del snc
en rM, además de la exclusión de enfermedades que pueden
provocar compromiso agudo de la conciencia (1,4).

A nivel mundial los avances tecnológicos en neuroinmu-
nología, imagenología y estudios de la identificación de en-
fermedades desmielinizantes en la edad pediátrica han ido en
incremento. sin embargo en venezuela, son escasos los estu-
dios realizados al respecto, y aquellos documentados han sido
de ciertas patologías revisadas de manera individual de dicho
espectro, por lo tanto a pesar de los estudios realizados, son
escasas las documentaciones de manera grupal de dichas pa-
tologías.  siendo necesario el reconocimiento de característi-
cas clínicas, paraclínicas, geografías, étnicas,  entre otras, de
estas enfermedades,  que son motivo de ingresos hospitalarios
y consultas al servicio de neurología Pediátrica del hospital
universitario de Maracaibo, centro piloto y de referencia del
estado zulia y estados circunvecinos; por estas razones se
planteó como objetivo: describir el perfil clínico y epidemio-
lógico de las enfermedades desmielinizantes en la edad pediá-
trica en pacientes del servicio de neurología Pediátrica del
hospital universitario de Maracaibo (huM).

MÉTODOS

se realizó un estudio descriptivo, retrospectivo, incluyen-
do todos los pacientes de ambos géneros en edades compren-
didas entre 1 y 18 años de edad, valorados en el servicio de
neurología Pediátrica del huM, estado zulia, durante el pe-
riodo comprendido entre enero 2014 y  Marzo 2015 con diag-
nóstico de algún tipo de enfermedad desmielinizante.

criterios de inclusión
• Pacientes  entre 1 y 18 años
• Ambos géneros
• Pacientes de cualquier grupo étnico o raza
• Presenten afectación neurológica más resonancia posi-

tiva para enfermedad desmielinizante
criterios de exclusión
• Menores de 1 año y mayores de 18 años 
• Paciente con enfermedad vascular cerebral
• Paciente hIv positivo
• enfermedades del colágeno diagnosticadas
• Paciente con patologías hematológicas  u oncológicas
• Pacientes con enfermedad neurológica previa 
Análisis estadístico: los datos fueron almacenados y pro-

cesados con el sPss versión 19 para windows. las variables
cualitativas se analizaron mediante la estadística descriptiva
usando frecuencias absolutas y relativas (%), las cuales fue-
ron resumidas en tablas de frecuencia y representadas en grá-
ficos de sectores circulares o de barras. Medidas de tendencia
central y dispersión se amplió para análisis descriptivo de las
variables cualitativas valoradas.

RESULTADOS

en el periodo de estudio 11 pacientes entre 1 y 14 años se
confirmó el diagnostico de algún tipo de enfermedad desmie-
linizante. todos los pacientes fueron evaluados inicialmente
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en el servicio de emergencia del hospital universitario de
Maracaibo. A pesar que la presentación del espectro desmie-
linizante fue variable, predominó la alteración del sensorio
tipo somnolencia como el motivo de consulta más frecuente
6/11 (55%).

en la distribución según género: 7 pacientes del sexo feme-
nino (64%) y 4 pacientes del sexo masculino (36%), las eda-
des estuvieron comprendidas entre 1 a 14 años con un prome-
dio de edad de 6,86 ± 1,40 años: 3 (27%) lactantes, 1 (9%) pre
escolar, 3 (27%) escolares y 4 (37%) adolescentes. Para fines
epidemiológicos es de importancia resaltar que los pacientes
eran procedentes del Municipio Maracaibo 5/11 (45%),
Paraguaipoa-Municipio Páez 2/11 de etnia wayuu (18%),
ciudad ojeda-Municipio lagunillas 1/11 (9%), la
concepción - Municipio jesús enrique lossada 1/11 (9%)
Municipio baralt 1/11 (9%), Mojan- Municipio Mara 1/11(9%)
todos pertenecientes al estado zulia (Figura 1).

las manifestaciones clínicas resultaron variables encon-
trándose una misma sintomatología en diferentes entidades,
predominando la alteración del estado de conciencia tipo
somnolencia en 6/11 (55%), convulsión 4/11 (36%), ataxia
4/11 (36%), cefalea 3/11 (27%), fiebre 2/11 (18%), pérdida de
visión 2/11 (18%), alteración del lenguaje 4/11 (36%), vomi-
to 2/11 (18%), agitación psicomotriz 1/11 (9%), paresias 2/11
(18%), trastorno del movimiento 1/11 (9%) sialorrea 1/11
(9%), dolor ocular 1/11 (9%)  (tabla 1).
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Figura 1. Distribución de pacientes con 
enfermedad desmielinizante según su procedencia.

durante el periodo de estudio se registró una distribución
modal con un pico máximo en el mes de febrero, seguido de
picos en enero, marzo, abril, reportándose dichos casos en los
15 meses de estudio (Figura 2).

Figura 2. Distribución mensual durante 
el periodo de estudio

la distribución de las enfermedades desmielinizantes que
se evaluaron durante el periodo de estudio mostró que la en-
tidad más frecuente dentro del espectro es la eMAd 7/11
(64%) y en menor porcentaje las otras entidades eM 2/11
(18%), no 1/11 (9%), nMo 1/11 (9%) (Figura 3).                       

Tabla 1. Distribución de las variables clínicas
Manifestaciones Clínicas Frecuencia (n) Porcentaje (%)
Somnolencia 6 55
Convulsión 4 36
Alteración del lenguaje 4 36
Ataxia 4 36
Cefalea 3 27
Fiebre 2 18
Vomito 2 18
Pérdida de visión 2 18
Paresias 2 18
Trastorno del movimiento 1 9
Sialorrea 1 9
Agitación psicomotriz 1 9
Dolor ocular                 1 9

como método de ayuda diagnostica se les practicó a
todos los pacientes con sospecha de enfermedad desmielini-
zante resonancia Magnética cerebral con contraste y de seg-
mentos medulares (Figuras 4-6).

Figura 4. Corte axial de Resonancia Magnetica Cerebral
con contraste ponderadas en T2 y Flair donde se visualizan

imágenes hiperintensas grandes que realzan a la 
administracion del contraste sugestiva de desmilinizacion
cerebral presentes en Encefalomielitis Aguda diseminada

(Imagen A,B,C).

Figura 5. Resonancia Magnética de Columna Cervical y
Dorsal con contraste que muestra lesiones confluentes 
hiperintensas en T2 segmento C3-C7 de cordón medular
con realce nodular C7 posterior (Imagen A). Columna dor-
sal aumento de volumen y ensanchamiento de lesión T3-T4
cordón medular proximal con patrón de realce heterogéneo
(Imagen B) visto en paciente con Neuromielitis Óptica.

Figura 3.
Distribución
según el tipo 

de enfermedad 
desmielinizante
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DISCUSIÓN

el hospital universitario de Maracaibo constituye un
centro de referencia especializada pediátrica de la región y al-
rededores, donde ha sido posible la valoración de pacientes
con enfermedades dentro del espectro desmielinizante consti-
tuidas por eMAd, no, Mt, nMo, eM. en el presente estu-
dio se estudiaron 11 pacientes con diagnóstico de enfermedad
desmielinizante que cumplieron los criterios de inclusión y
consultaron durante el período enero 2014 a marzo 2015.

en esta investigación se observó un predominio en el gé-
nero femenino con respecto al masculino, concordando tam-
bién en cuanto a las edades con  investigación de banwell y
colaboradores en 2009 (3).

del grupo de patologías dentro del espectro de enferme-
dades desmielinizantes en la infancia, la eMAd es la más fre-
cuente (10), en el presente trabajo eMAd fue observada en 7
pacientes, seguida de eM, no y nMo con un paciente cada
entidad no evidenciándose pacientes con Mt. concordando
con estudio realizado por lópez quien reportó eMAd en un
70% con respecto a las otras patologías desmielinizantes (11).

en cuanto a las manifestaciones clínicas evidenciadas en
el estudio predomino la alteración del estado de conciencia
tipo somnolencia en 5 pacientes, seguido de crisis convulsi-
vas, ataxia y alteración del lenguaje, entre otras alteraciones
menos frecuentes difiriendo de lo propuesto por Peña y cola-
boradores quien plantea como manifestaciones clínicas más
frecuentes fiebre, convulsiones, trastornos motores, menos
frecuente dismetría y ataxia (1).

la eM representó la segunda entidad en frecuencia estu-
diada durante el periodo de estudio,  con una distribución de
1/1 referente al género difiriendo de estudios tales como men-
ciona Peña y colaboradores (9) donde el predominio es del
género femenino en edad pediátrica, así mismo las manifes-
taciones clínicas corresponden en un 50% a las expresadas
por tenembaum (8) dado que la presentación clínica de uno
de los pacientes evaluados fue trastorno del movimiento tipo
temblor.

referente a la nMo el género masculino y femenino son
afectados por igual en el curso monofásico pero, en el curso
de recaídas es más frecuentes en las mujeres con una relación
05,1-10,0 (7), mostrando similitud con los estudios reporta-
dos por sellner y colaboradores en 2010 (7) dado que la pa-
ciente durante el seguimiento ha presentado recaída.

en el transcurso del presente estudio se presentó un pa-
ciente con no y es motivo actual de seguimiento dado su re-
ciente diagnóstico.

CONCLUSIONES

• las enfermedades desmielinizantes son una realidad en
la edad pediátrica 

• la más frecuente fue la encefalomielitis Aguda
diseminada. 

• la esclerosis Múltiple fue la segunda entidad más fre-
cuente durante el periodo de estudio con una distribu-
ción por igual referente al género y predominio en edad
de adolescencia.

• la Mielitis transversa no se registró en el presente es-
tudio. 

• neuromielitis Óptica se presentó en el género femenino
y durante seguimiento se evidenció la tendencia a reca-
ída.

• estos resultados servirán de ayuda para caracterizar
mejor las enfermedades desmielinizantes en nuestra po-
blación infantil y servirán de guía para estudios poste-
riores.
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Figura 6. Estudio de RM cerebral y columna cervical que
muestra en corte sagital secuencia T2 Flair, imágenes 

hiperintensas lineales en interfase calloso septal 
(Imagen A). Corte axial hiperintensidades en sustancia
blanca profunda (Imagen B), corte sagital en columna 
cervical se evidencian focos hiperintensos en T2 a nivel 
del cordón medular, ovalados impresionando discreto 

realce a la altura C2-C3, C3-C4 central. Imágenes vistas 
en paciente con Esclerosis Múltiple.
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RESUMEN

en los síndromes down (sd) y Klinefelter (sK) independientes entre si, ambas aneuploidías cromosómicas son causadas por exceso. la
ocurrencia de estas dos alteraciones en un individuo es un fenómeno relativamente raro. en casos de doble aneuploidiá donde están
involucrados autosomas y cromosomas sexuales, predominan las manifestaciones clínicas relacionadas con los autosomas y se solapan
las de cromosomas sexuales. caso clínico: se trata de un paciente de dos anõs de edad, con signos sugerentes de sd, producto del tercer
embarazo de una madre de 32 anõs. examen físico: braquicefalia, perfil plano, hipertelorismo, desviación de las hendiduras palpebrales,
orejas de baja implantación, prominencia de la sutura metópica, paladar alto y estrecho, cuello corto, diaśtasis de músculos rectos
anteriores, hernia umbilical, braquidactilia, línea de sydney en mano derecha, micro pene, hipotonía moderada. el estudio citogenético
evidencio una formula cromosómica 48,XXy,+21,der(X) para el caso y 46,XX,del(Xp)(p11.3-pter) en la madre. con esto se logró
precisar una correlación genotipo-fenotipo que nos confirma el diagnóstico de síndrome down-Klinefelter con deleción p11.3-pter de
cromosoma X heredado de la madre. las manifestaciones fenotípicas del sK solapadas por una aneuploidiá autosómica deben evaluarse
detenidamente en la pubertad.
Palabras clave: síndrome down, síndrome Klinefelter, doble aneuploidiá.

SUMMARY

Double aneuploidy (trisomy 21 and XXY): case report of Down-Klinefelter síndrome with inherited deletion (Xp)(p11.3-pter).

In down syndrome (ds) and Klinefelter syndrome (Ks) independent of one another, both chromosome aneuploidies are caused by
excess. the occurrence of these alterations in one individual is a relatively rare phenomenon. In cases of double aneuploidy in which
autosomes and sex chromosomes are involved, the predominant clinical manifestations are related to autosomes and the alterations due
to sex chromosomes overlap. clinical case: the patient is a two year old boy, with signs suggestive of ds, product of the third pregnancy
of a mother of 32 years of age. Physical exam: brachycephaly, flat facial profile, hypertelorism, upslanting palpebral fissures, low-set
ears, prominent metopic suture, high and narrow palate, short neck, diastasis recti, umbilical hernia, brachydactyly, sydney line in the
right hand, micro pennies, moderate hypotonia. the cytogenetic study revealed a chromosomal formula 48,XXy,+21,der(X) in the case
and 46,XX,del(Xp)(pter-p11.3) in the mother, which specifies a genotype-phenotype correlation and confirms the diagnosis of down-
Klinefelter syndrome with deletion p11.3-pter of X chromosome inherited from the mother. the phenotypic manifestations of Ks
overlapped by an autosomal aneuploidy should be carefully assessed at puberty.
Key words: down syndrome, Klinefelter syndrome, double aneuploidy.

1. Médico, Genetista clínico, departamento de Genética clínica, centro
nacional de Genética Medica de venezuela (cnGMv).

2. Médico, Pediatra Puericultor, departamento de Puericultura y Pediatría,
hospital central universitario Antonio María Pineda (hcuAMP).

Autor corresponsal: carlos A. de la torre-hernandez. 
e-mail: dr.delatorre@gmail.com

INTRODUCCIÓN

dentro de las causas genéticas más frecuentes de retardo
mental se encuentran las aberraciones cromosómicas numé-
ricas por exceso, conocidas como aneuploidías, que se obser-
van en una mayor proporción en los individuos afectados por
retardo mental grave y de fenotipo polimalformado (1). la
incidencia de aneuploidía en los recién nacidos es de aproxi-
madamente 3/1000, pero la frecuencia aumenta dramática-
mente entre los nacidos muertos o abortos espontáneos (2).
los estudios han revelado que el principal factor de riesgo de
tener un hijo con aneuploidía es la edad materna avanzada
(3). la ocurrencia de dos alteraciones cromosómicas en un
mismo individuo es un fenómeno relativamente raro (4, 5).
el primer informe de doble aneuploidiá de cromosomas se-

xuales y trisomía 21 fue realizado en 1959 por Ford y cola-
boradores (6, 7). esta anomalía también se ha descrito re-
cientemente en un par de gemelos monocigóticos (8). en este
artículo se exponen las características clínicas de un niño se-
guido desde los 9 meses hasta los dos años de edad, quien
presento un cariotipo 48,XXy,+21.

PRESENTACIÓN DEL CASO CLÍNICO

se trata de un paciente de dos anõs de edad, producto del
tercer embarazo de una madre de 32 anõs, el cual presento ́al
nacer un peso de 3.300 gramos, una talla de 51 cm y facies
sugerente de síndrome down. es atendido por primera vez a
los nueve meses de vida en el centro nacional de Genética
Medica de venezuela (cnGMv), para diagnostico, trata-
miento y seguimiento.

los hallazgos positivos del examen físico se resumen de
la siguiente manera, cabeza: braquicefalia, perfil plano, hi-
pertelorismo, desviación mongoloide de las hendiduras pal-
pebrales, orejas de baja implantación, prominencia de la su-
tura metopica, paladar alto y estrecho. cuello: corto.
Abdomen: diaśtasis de músculos rectos, hernia umbilical.
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extremidades: braquidactilia, línea de sydney presente en
mano derecha. Genitales: micro pene. neuromuscular: hipo-
tonía moderada. talla: 83 cm. circunferencia cefálica: 48 cm
Peso: 12,6 Kg, Percentiles: c.c: 50-90p, t/e: 50-90p, P/e:
50-90p, P/t: 50-90p.

ÁRBOL GENEALÓGICO

DISCUSIÓN

el síndrome down (sd, oMIM 190685) y el síndrome
Klinefelter (sK) son dos anomalías cromosómicas comu-
nes que se presentan en 1:770 (8) y 1:500 recién nacidos
(9), respectivamente. la causa es una no disyunción
meiot́ica durante la gametogénesis en uno de los progeni-
tores; la mayoría de los casos de doble aneuploidía en na-
cidos vivos implican el cromosoma sexual con trisomía 13,
18 y 21 (10). es necesario dilucidar los diferentes factores
que predisponen a la no disyunción determinando el origen
parental de los cromosomas supernumerarios (11). las
aneuploidía doble que conduce a la trisomía y/o monoso-
mía de 2 cromosomas diferentes, sugieren un doble evento
de no disyunciones meióticas (12), se ha calculado que la
incidencia de sd y sK juntos en un mismo paciente es de
1:1.000.000 (13). los estudios sobre la incidencia de un
patrón de cromosoma XXy entre las personas con sd han
revelado que esta doble aneuploidía puede ser más fre-
cuente de lo predicho por la multiplicación de las frecuen-
cias de las aneuploidías individuales (14). en casos de
doble aneuploidiá donde están involucrados autosomas y
cromosomas sexuales, regularmente predominan las mani-
festaciones clínicas relacionadas con los autosomas y tien-
den a ocultarse las manifestaciones clínicas relacionadas
con los cromosomas sexuales (1), como ocurre en el caso
que presentamos. en el caso del sK, las manifestaciones
fenotípicas suelen aparecer en la pubertad (15). en este
caso se han evidenciado tempranamente manifestaciones
genitales. desde el caso descrito por Ford (6) se han repor-
tado unos 62 casos en la literatura, que incluyen 36 casos
sin relación con la edad de los progenitores y se ha estima-
do que el riesgo de 48,XXy,+21 es dependiente de la edad,
con una media de edad materna de 33 años, y una media de
edad paterna de 38 años (16, 17). A nuestro entender este
es el primer caso que implica una doble alteración cromo-
sómica numérica y una alteración estructural de la región
Xp heredada de la madre, siendo una excelente oportuni-
dad de estudiar la interacción que ocurre en una doble
aneuploidiá con una alteración estructural y su influencia
en las alteraciones del fenotipo.

las manifestaciones clínicas expresadas en el caso co-
rresponden a un sd, el cual a su vez presenta alteraciones
genitales; el estudio citogenet́ico determino ́ una fórmula
cromosómica 48,XXy,+21 mar, con lo cual se constata una
correlación genotipo-fenotipo que nos confirma el diag-
nóstico de síndrome down-Klinefelter con deleción
(Xp)(p11.3-pter) heredado de la madre, teniendo este una
incidencia muy baja en la población. los pacientes con en-
fermedades genéticas requieren de un seguimiento periódi-
co a lo largo de toda su vida. en el caso presentado las ma-
nifestaciones fenotípicas del sK solapadas por una aneu-
ploidiá autosómica deben evaluarse detenidamente en la
pubertad.
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Figura No. 1: árbol genealógico de paciente con 
Síndrome Down-Klinefelter (II.2), con fenotipo de 

Síndrome Down. Madre (I.2) del propósito con deleción
(p11.3-pter) en brazo corto de cromosoma X.

Figura Nº 2: 
Metafafe (A).
Cariotipo 

convencional con 
bandeo GTG de 
paciente con
Síndrome 

Down-Klinefelter (B).

los estudios indicados fueron, cariotipo convencional: el
resultado de este estudio en sangre periférica evidencio una
formula cromosómica 48,XXy,+21,der(X) en el propósito
(figura no. 2), lo cual supuso examinar e indicar el mismo
estudio al resto de los familiares de primer grado, constatán-
dose una alteración estructural del cromosoma X, con una
formula cromosómica 46,XX,del(Xp)(p11.3-pter) en la
madre del caso, identificándose este cromosoma como mar-
cador (mar) materno del propósito. no se constataron altera-
ciones fenotípicas de familiares. ultrasonido transfontanelar,
abdominal y renal: no presentaron alteraciones.
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CASO CLÏNICO

RESUMEN

el tricobezoar es una masa de cabello no digerido que se encuentra en las vías gastrointestinal. se alojan frecuentemente en el estómago
pero se pueden  ubicar a todo lo largo del tracto gastrointestinal. se observan en sexo femenino en el 90% de los casos, y con una mayor
frecuencia entre los 10 y 19 años.  se presenta  el caso de una adolescente femenina de 11 años de edad quien cursa con enfermedad
actual de 1 mes de evolución caracterizada por dolor abdominal, vómitos alimenticios pospandriales y pérdida de peso. Al examen se
palpa una masa que ocupa el hemiabdomen superior. se realiza tomografía computarizada de abdomen donde se evidencia imagen
hipodensa y heterogénea que ocupaba la totalidad del estómago, compatible con cuerpo extraño.  se realiza laparotomía exploradora
donde se evidencia  tricobezoar gástrico.

Palabras claves: bezoar, tricobezoar, tricotilomanía, tricofagía, tumor Gástrico.

Tricobezoar, a case report
SUMMARY

trichobezoar is a mass of undigested hair found within the gastrointestinal tract. they are often found in the stomach but may be found
along the entire gastrointestinal tract.  90% of the cases occur in females between the age of 10 and 19 years. we present the case of an
11 years old girl who suffered abdominal pain, vomiting and weight loss for a  month, with a  palpable mass located in the upper abdomen
quadrant. Abdomen computed tomography reported a hypodense heterogeneous image which occupied the whole of the stomach,
compatible with foreign body. At laparotomy a gastric tricobezoar was found.

Keywords: bezoars, trichobezoar, trichotillomania, trichophagia, Gastric tumor.
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INTRODUCCIÓN

los bezoares corresponden a acumulaciones de materia-
les no digerido en el tracto gastrointestinal, formando masas
que son frecuentemente encontrados en el estómago, pero
pueden estar localizados a lo largo de todo el tracto gastroin-
testinal (1).

los nombres de los distintos tipos de bezoar están en re-
lación al tipo de sustancia que lo compone, pudiendo dividir-
se en 5 grupos: fitobezoares, farmacobezoares, tricobezoa-
res, lactobezoares, y bezoares a cuerpo extraño. se asocian  a
pacientes con cirugía gástrica previas o a trastornos motores
gástricos, pero se pueden presentar también en estómagos
normales (2). los más frecuentes son los fitobezoares com-
puestos por fibras de frutas y vegetales como celulosa y tani-
nos y los tricobezoares que están compuestos por pelos. se
observan en el sexo femenino en el 90% de los casos, y con
una mayor frecuencia entre los 10 a 19 años de edad.

no existe una forma de presentación clínica específica,
pudiendo permanecer asintomáticos por largos períodos de
tiempo. entre los síntomas se encuentran: sensación de sa-

ciedad precoz, náusea, vómitos, constipación, halitosis, mo-
lestias abdominales inespecíficas y síntomas obstructivos. la
presencia de los síntomas depende de la elasticidad del estó-
mago, el tamaño del bezoar y de la aparición o no de compli-
caciones (2,3).

CASO CLÍNICO

se trata de una adolescente femenino de 11 años y 4
meses de edad, cuya madre refiere inicio de la enfermedad
actual hace un mes caracterizada por dolor abdominal en epi-
gastrio, no irradiado, tipo cólico, de leve a moderada intensi-
dad, atenuado con antiespasmódico; concomitantemente vó-
mitos alimenticios postprandiales inmediatos, hiporexia y
pérdida de peso de 5 kg, motivo por el cual acude a centro de
la localidad en múltiples oportunidades donde indican trata-
miento sintomático sin  mejoría, por lo cual es referida a cen-
tro especializado.  Antecedente de onicofagia desde los 6
años de edad, tricofagía desde los 9 años de edad. 

Al examen físico: medidas antropométricas en percentil
10. cabello castaño, rizado, de distribución ginecoide, áspe-
ro, frágil, con areas de alopecia. Abdomen  plano, blando,
depresible, se palpa tumoración de 10 x15 cm localizada en
epigastrio y mesogastrio de bordes definidos, de consistencia
dura, dolorosa a la palpación superficial y profunda, ruidos
intestinales presentes, sin visceromegalias.neurológico
vigil, activa, orientada en 3 planos, lenguaje coherente.

Parámetros bioquímicos normales. el ecosonograma ab-
dominal reporta una lesión de ocupación de espacio, sólida,
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ecodensa ubicada a nivel intra gástrico con gran sombra
acústica posterior, de configuración elongada, que ejerce
efecto de compresión sobre el páncreas y rechaza las asas in-
testinales. en la tomografía computarizada de abdomen se
evidencia imagen hipodensa y heterogénea que ocupaba la
totalidad del estómago, compatible con cuerpo extraño.
(Figura 1)

100

Figura 1.Imagen hipodensa, heterogénea que ocupa 
la totalidad de la cámara gástrica, compatible 

con cuerpo extraño

Figura 2.   Gastrotomía 

Figura 3.   Extracción de tricobezoar gástrico. 

con el diagnóstico presuntivo de tricobezoar se realizo
una laparotomía exploratoria que reportó los siguientes ha-
llazgos: aumento de volumen gástrico producido por gran
masa de consistencia dura pero maleable. se realizó gastro-
tomía en cara anterior del estomago, a través del cual se ex-
trajo una masa formada por pelos y detritos alimenticios de
30 x 15cm aproximadamente, compatible con un tricobezoar.
(Figuras 2, 3 y 4)

durante su hospitalización fue evaluada por el servicio de
psiquiatra infantil, donde se diagnostica trastorno de la
conducta Alimentaria tipo Anorexia nerviosa, síndrome de
la Pica y tricotilomanía. en vista de evolución clínica satis-
factoria es egresada al séptimo día postoperatorio quedando
en control en el servicio de psiquiatría infantil. 

DISCUSIÓN

el tricobezoar representa el 55% de los bezoares diagnos-
ticados. es más frecuente en la mujer (90%) y un 80% de los

Figura 4. Tricobezoar

pacientes son menores de 20 años (7). se asocia con trastor-
nos del estado de conducta en el 40% de los casos. 

no está bien definido el tiempo que transcurre entre el
comienzo de la tricofagía activa hasta la aparición de  las
manifestaciones clínicas, aunque se supone que en algunos
pacientes pueden pasar hasta 15 años, especialmente cuando
la ingesta de cabellos es gradual y  progresiva (2).

la tricofagía se relaciona con la pica, que es la conducta
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de ingerir objetos diversos no alimenticios en forma persis-
tente e inapropiada para el nivel de desarrollo del individuo
(4). Además de la ingesta de cabello se asocian otros factores
en la génesis de la entidad, entre éstos están: la longitud del
cabello, cantidad de cabello ingerido, disminución del peris-
taltismo, alteración de la mucosa, secreción ácida y conteni-
do de grasa en la dieta. se sugiere que el cabello es atrapado
en los pliegues gástricos y retenido debido a una insuficiente
superficie de fricción la cual es necesaria para la propulsión
(3). el cabello ingerido siempre se vuelve de color negro in-
dependientemente de su color debido a la desnaturalización
de las proteínas por el ácido del jugo gástrico. 

el tratamiento de los bezoares se basa en el tamaño y la
composición del bezoar (6). el objetivo del tratamiento es su
remoción y prevención de la recurrencia que se presenta en
20% de los casos. existen tres formas principales de trata-
miento; la disolución química, la remoción quirúrgica y la
remoción endoscópica. Mientras que los fitobezoares pueden
ser manejados con métodos químicos o enzimáticos, los tri-
cobezoares generalmente requieren manejo endoscópico o
quirúrgico. 

la resolución quirúrgica, ya sea laparoscópica o median-
te laparotomía, es la elección en los tricobezoares  de gran ta-
maño o compactos y adheridos que no permiten su extrac-
ción por otros medios.  especial consideración debe tomarse
en el caso del síndrome de rapunzel, en el que la masa se
puede extender  por parte del intestino delgado requiriendo
múltiples enterotomías para la completa remoción (3).
cuando existen complicaciones como perforación o hemo-
rragia, la laparotomía  es la vía de elección (7). las compli-
caciones del bezoar incluyen úlcera, perforación intestinal,
obstrucción e intususcepción (8).

la recurrencia ocurre hasta en un 14%, especialmente en

pacientes con alteraciones psiquiátricas y con cirugía gástri-
ca previa.   los diversos trastornos psiquiátricos, como en el
caso presentado, son un factor predisponente para las recu-
rrencias siendo el seguimiento por el servicio de psiquiatría
infantil importante para evitar esta complicación. 

en conclusión, los tricobezoares son acúmulos de cabe-
llos localizados en el tracto gastrointestinal relacionados con
la tricotilomanía y la tricofagía. el típico paciente es una
adolescente que presenta alopecia y tumoración abdominal
móvil en el epigastrio, que puede causar obstrucción intesti-
nal intermitente. un grupo de los pacientes son portadores de
patologías psiquiátrica asociada, como se describe en el caso
presentado.
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