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Resumen
La discapacidad afecta a mas del 15 % de la humanidad, esto es, mas de 1000 millones de personas, mas de

300 millones de nifios. Sin embargo, la educacién médica en particular y la formacion profesional en general se
encuentran absolutamente vacias de contenidos que se refieran a su problematica y no contempla su

tratamiento tanto en la de pre como la de postgrado.

Palabras Claves

Formacion médica — Nifios con discapacidades — Familias

Abstract
Disability affects over 15% of humanity, that is, more than one thousand million people, more than three

houndred million children. However, particularly medical education and training in general, are absolutely empty
of content relating to its problem and therefore does not provide treatment in college nor postgraduate.

Keywords

Medical education — Children with disabilities — Families
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Introduccién

Debemos recordar siempre que el pediatra es el médico de cabecera de todos los
ninos, nifas y adolescentes, cosa que olvidamos con frecuencia con los nifios, nifas y
adolescentes con discapacidades. Se trata siempre de nifios con discapacidades, no de
discapacitados, la discapacidad es sélo una parte de su vida, y, en tanto nifios, nuestra
tarea es indelegable.

Uno de los problemas mas importantes que afectan la salud de los nifios con
discapacidades es la ausencia de un pediatra como médico de cabecera. El origen de este
déficit se encuentra en la ausencia absoluta de contenidos sobre discapacidad, en la
formacion médica.

Después de muchos anos de considerar estimaciones diversas, la OMS a partir de
junio de 2011, nos muestra que mas del 15 % de la poblacién mundial, tiene algun tipo de
discapacidad, esto es, mas de 1000 millones de personas, mas de 300 millones de nifios,
en general residentes en el mundo subdesarrollado, entre los pobres del mundo, para no
usar eufemismos. Sabemos que la mayoria de los pobres son jévenes y nifios y la mayoria
de jovenes y los nifios son pobres, siendo la pobreza el hambre y la desnutricion como
producto final la causa mas frecuente de discapacidad intelectual.

Por otro lado, si consideramos que, por lo menos, por cada persona con
discapacidades hay familiares, algun miembro del equipo de salud, alguien del area
educativa; digamos solo por hacer un pequefo esfuerzo imaginativo 3 o 4 personas
involucradas, y realizando una sencilla cuenta multiplicando 3,5 por 1000 millones nos
dariamos cuentan que 3.500 millones de personas estan involucradas de alguna manera
en la problematica de la discapacidad, esto es, la mitad de la humanidad.

En nuestro pais, aproximadamente 12,9 % de la poblacion tiene algun tipo de
discapacidad y uno de cada 5 hogares esta afectado por la problematica, de acuerdo a los
datos que arrojo el ultimo censo nacional del afio 2010. Tomamos mas conciencia del
alcance del problema si consideramos que sobre un total de 8.738.530 hogares, existen
1.802.051 en los que viven personas con discapacidad y que conviven con personas
discapacitadas 4.463.156 personas y la cuestion se complica aun mas si pensamos que las
cifras de este censo son de las primeras que tenemos en forma sistematica sobre el tema
y existe la impresion subjetiva de que estos numeros subestiman los reales, dadas las
dificultades para definir discapacidades y aplicar este tipo de definiciones a una
metodologia censal.

Como mencionamos, los nifios con discapacidad forman aproximadamente el 15%
de la poblacion mundial de nifios (mas de 300 millones); se estima que un 80% viven en
paises en desarrollo, segun se refleja en el informe mundial OMS 2011.

También sabemos que:

¢ Menos del 2% esta escolarizado. En nuestro pais, alrededor del 30 %.
e Lascifras de la OMS que dicen que en 80 % de las personas con discapacidad viven

en paises subdesarrollados y que el 90 % de ellos no cuenta con los servicios
sociales, sanitarios y educativos que minimamente requeriria.

DR. RICARDO BERRIDI
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¢ Los nifios con discapacidades son mas propensos a vivir en pobreza.

e La mortalidad de los nifios con discapacidades puede llegar a alcanzar el 80% en
paises donde la mortalidad de los nifios menores de 5 afios ha descendido por
debajo del 20%.

e Las nifias con discapacidad tienen mas riesgo de abuso sexual, enfermedades de
transmisién sexual y sida ya que se asume que no tienen vida sexual por lo que no
se las considera cuando se imparte educacioén sexual.

Sin lainclusién de los nifos discapacitados muchas iniciativas internacionales, como
los objetivos de desarrollo del milenio y educacion para todos, no se podran alcanzar.

Las estadisticas nos muestran que, de todos los nacimientos que ocurren por afio
en nuestro pais, entre de 700 y 750.000:

e 5%, 35.000 nifos, tendra un defecto congénito

e 10 %, 70.000 nifios, seran prematuros

e 0,25 %, 1.500 nifios, tendran encefalopatia crénica no evolutiva
o 0,4 %, 2.800 nifos, tendra discapacidad intelectual

e 0,15 %, 1070 ninos, tendra sindrome de Down.

Hablar de niumeros en discapacidad implica inicialmente enfrentarse a una multitud
de cifras que intentaremos analizar en este espacio. Pero por otro lado, requiere, al analizar
las cifras con algo mas de detalle, tomar conciencia de que existen importantes baches en
esta area que no sélo tienen que ver con cuestiones cuantitativas, si no con qué se entiende
por discapacidad en diferentes paises y culturas, en el ambito rural y en el urbano, en los
grandes conglomerados urbanos que rodean las grandes ciudades, etc.

Existen ademas multitud de factores conducentes a la discapacidad presentes de
forma cada vez mas notoria en muchos lugares del mundo. La pobreza sobre todo en
términos extremos que afecta a un 30 por ciento de la humanidad, ademas de una realidad
vergonzante, es uno de estos factores, esto conlleva a desnutricion que condiciona dafios
irreparables en generaciones enteras de individuos; la falta de acceso a servicios basicos:
educacién, higiene ambiental y salud, transforma a miles y miles de niflos normales en
discapacitados; las situaciones de conflicto (guerras, etc.) Crean hasta 10 personas
discapacitadas por cada una que muere en ellas; el alcoholismo y la drogadiccion son
factores que cobran mayor importancia dia a dia; el abandono de nifios por sus familias,
que constituye el grado de maltrato mas grave, que se da no solo en aquellos nifos dejados
en un portal, sino aun en aquellos que viven con sus familias, no pudiendo estas brindarles
los minimos cuidados; la institucionalizacion, especialmente secundaria el abandono, que
hace que estos nifios carezcan de los estimulos adecuados para su desarrollo en periodos
criticos de la vida, como son los 3 primeros afios, y finalmente los nuevos supervivientes
de patologias antes mortales, que crean individuos con nuevas necesidades que deben ser
satisfechas.

DR. RICARDO BERRIDI
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Factores de riesgo

Es de suma importancia, para lograr su prevencion, tener en cuenta los factores de
riesgo de discapacidad mental como muestra el siguiente esquema:

Factores biologicos:

- Prematuras

Hemorragia intracraneal

Retardo de crecimiento intrauterino
Encefalopatia hipdxico-isquémica
Hipoglucemia

- Policitemia

Ictericia

Microcefalia

Anomalias congénitas
Infecciones congénitas
Displasia broncopulmonar
Examen neonatal anormal
Abuso de drogas

Ambientales:

Pobreza y desnutricion

Situaciones de conflicto

Abandono

Institucionalizacién
Alcoholismo/drogadiccién en padres
Violencia familiar

Retardo mental en progenitores
Antecedentes en maltrato
Disfuncion familiar

Falta de cuidados prenatales

- separacién padres/hijos
Factores protectores:

También debemos mencionar, aquellos factores protectores que generan
resiliencia, es decir, cuya presencia disminuye las posibilidades de padecer
discapacidades, entre ellos son destacables:

Buena salud fisica,
Crecimiento normal

Unidad familiar coherente
Entramado social de apoyo.

DR. RICARDO BERRIDI
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Informacion a los padres

La falta de formacién profesional, tanto en el pre como en el postgrado, es el origen
de la escasa contencién y el desmanejo médico, que sufren, hoy en dia, los nifios con
discapacidades y sus familias.

Esto conduce a situaciones a las que asistimos con frecuencia:

e Ausencia absoluta de informacion, ni siquiera del diagnostico, surgiendo este en el
mejor de los casos los controles de salud del recién nacido o del lactante.

o Descripcion técnica aséptica, sobreabundante en terminologia generalmente no
comprendida por los progenitores, sobre la patologia en cuestion, sin tener en
cuenta las fases por las que atraviesan los padres y que en realidad, oculta el
desconocimiento sobre los pasos a seguir con la familia y el recién nacido.

e Banalizacién de la informacion con frases como: podria ser peor, va a ser muy
bueno, este sera un hijo que los acompafara en su vejez, etc.

o Desaliento sobre el futuro, hasta recomendando la institucionalizacién, ya que “por
este nifo no podran, ustedes, hacer nada”.

Estas y ofras frases las hemos encontrado con enorme frecuencia en cada historia
de un nifo con discapacidades y, creemos, le sonaran familiares a todos los profesionales
que trabajan en el area de la discapacidad.

Agreguemos dos ejemplos recientes:

Resumen de historia clinica de A. L., internada en la terapia intensiva del
hospital ...... del conurbano bonaerense, enero de 2015.

Nifa de 5 meses de vida con diagnéstico de sindrome genético en estudio,
con “trastorno neuroldgico severo” y traqueotomia por pulmén secuelar (90
dias de asistencia respiratoria mecanica al mes de edad por sindrome
convulsivo y neumonia)

El servicio zonal interviniente solicita el traslado a nuestro hospital, se
destaca: por favor, tener presente esta bloqueando una cama de terapia
en.....

J.N.

Toxoplasmosis congénita con compromiso cerebral muy severo Presenta
neumonia grave con severa dificultad respiratoria, con indicacion de
asistencia respiratoria mecanica, se solicita derivacion y es rechazada en
Terapia Intensiva por “El estado neurolégico de la paciente”

Hospital del conurbano bonaerense, agosto de 2015.

Esta es la realidad de la problematica que, en el area de la salud, afrontan
diariamente los nifios y nifas con discapacidades.

DR. RICARDO BERRIDI
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El nacimiento de un nifo con discapacidades

Las dificultades comienzan con el momento del diagndstico, hay escasos servicios
de asesoramiento familiar, falta de orientacién, seguimiento y disponibilidad, ignorancia de
las disponibilidades comunitarias y demoras en los tratamientos

Es trascendente conocer cudles son las etapas y fendmenos psicologicos que los
padres sufren al momento del nacimiento de un nifio con discapacidades. La informacion
que el equipo profesional y especialmente el pediatra brinda en ese momento puede no
solo crear trastornos en los padres y la dindamica familiar, sino que al impedir la aceptacion
del nifio como tal y agudizar el conflicto que se produce ante la confrontacion del nifio
esperado con el real; pueden causar demoras en el tratamiento adecuado, ocultamiento y
multiples conflictos que en definitiva no permiten brindarle a ese nifio un tratamiento acorde
a sus necesidades especiales con el consiguiente dafio permanente para el mismo.

Tomando a klaus y kennel sabemos que existen fases o momentos por los que los
padres transitan ante la noticia, es nuestra responsabilidad brindarles los elementos para
que discurran por estas etapas de la manera mas sana posible para poder llegar a la etapa
final en condiciones de brindarle al nifio los cuidados adecuados.

Estas etapas son descriptas asi:

e Shock: es el 1er. Momento, el de la noticia. En esta etapa no se debe abrumarlos
con informaciéon que no podra ser asimilada. Se debe dar la noticia con el nifio
presente

o Reacciones de tristeza/ ansiedad/ agresividad hacia el nifio, el grupo profesional,
otras personas e incluso ellos mismos.

e Equilibrio: luego de un tiempo variable para cada pareja y dependiente de la
conducta del equipo profesional, los padres vuelven a una situacién de equilibrio a
partir del cual pueden ser capaces de organizar su futuro.

¢ Reorganizacién: a partir de la etapa anterior la familia se reorganiza en un nuevo
orden y es capaz de continuar funcionando con un nuevo integrante con demandas
especiales.

En razén de estas, son las funciones del pediatra y equipo profesional.,
acompanando las etapas mencionadas anteriormente existen conductas profesionales que
acorde a cada una de ellas:

e Facilitar la expresion de sentimientos paternos: en las primeras etapas (shock,
negacion) los padres tienen multitud de sentimientos encontrados, hasta el rechazo,
que podriamos llamar fisiolégico.

e Categorizacion como nifio: es de trascendente importancia. En primer lugar el nifio
debe estar presente, salvo la imposibilidad por su estado de salud, se debe remarcar
en primer lugar que este es un nifio que presenta determinado problema, pero que
es antes que nada un nifio, se debe preguntar cudl es el nombre elegido para él y
remarcar claramente que el nifio no es una enfermedad (por ej. Es un Down) sino
que es un nifo que se llama como los padres hayan elegido y que presenta

DR. RICARDO BERRIDI
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determinado problema. Debemos, sin intentar suavizar ni ocultar los problemas que
el nifo tiene o tendra, hacer como dijimos anteriormente énfasis en sus
competencias, cuales son las cosas que si podra hacer y que deben ser
remarcadas.

¢ Informacion cientifica: recién en las ultimas etapas tiene lugar el brindar a los padres
toda la informacién cientifica disponible y cual es el plan para descartar o comprobar
trastornos agregados, etc. La informacion debera ser completa, comprensible para
los padres y de la mas alta calidad cientifica posible. Esto evitara que los padres se
agreguen a si mismos la pesada carga de buscar ellos informacion que no les servira
de mucho sin el contexto adecuado y que los distraera de un rol fundamental de
padres del nifio.

e Fomentar la participacion paterna en los futuros tratamientos: en las etapas finales
la planificacion del tratamiento no solo debe tener en cuenta las disponibilidades
comunitarias sino los sentimientos, principios, creencias religiosas, etc. De los
padres. Debemos lograr colocarlos como socios en la empresa que nos ocupa ya
que su opinion y aceptacion es de trascendental importancia para el éxito de la
empresa que debemos acometer juntos.

Es importante tener en cuenta que el nacimiento de un nifio con discapacidades,
hecho generalmente inesperado, conlleva intensas repercusiones familiares, personales,
familiares, econdmicas, laborales, sociales, de residencia, en la atencion sanitaria, falta de
cualificacion de las acciones, largas esperas, derivaciones innecesarias, escasa oferta de
servicios, padres que intentan convertirse en profesionales ante la falta de respuestas
satisfactorias.

A estas se agregan otras dificultades como la falta de jardines maternales, escasez
de centros educativos, de transportes, barreras arquitectonicas, pocos servicios de “alivio
familiar”, nula oferta para ocio y tiempo libre, etc.

El conocimiento de estas realidades nos permitiran realizar adecuadamente
nuestras tareas profesionales: Pedir opinidon a los padres y valorarla, reconocerles sus
puntos fuertes y sus éxitos, darles a entender que ellos son expertos en su hijo, creerles,
los nifios actuan distinto en distintos lugares, mostrar respeto por el nifio, aceptar la
diversidad, evitando estereotipos y generalizaciones, escucharlos, no presionarlos a
participar.

De esta manera podremos: instar a los padres a no temer pedir ayuda, acompafarse
con amigos o familiares en la consulta, pedir todas las aclaraciones necesarias, mostrar
desacuerdo , si existe, ser sinceros con lo que ocurre en casa, explicar limitaciones de
tiempo y energia, buscar otro tipo de ayuda, si existe.

Resulta util analizar cuales son los problemas que enfrenta el médico, ante estas
realidades:

¢ Nula formacién de pregrado
e Necesidad de reparacion

¢ Dificultades de discriminacion y sobreinvolucramiento
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¢ Autoestima herida ante la dificultad de la tarea
¢ Sentimiento de soledad
¢ Sentimiento de sobreexigencia
e Sensacion de no recibir reconocimiento
Resolver estas problematicas nos permitirian pedirle al profesional de la salud:
¢ Conocimiento cientifico
e Examinar su propia actitud hacia las personas con discapacidad

En una encuesta realizada a nuestra Catedra de Pediatria, con alumnos del ultimo
afio de la carrera de medicina se patentiza este fracaso, con respuestas imprecisas y vagas,
ignorancia de los principales conceptos sobre discapacidad y reiterada mencién al hecho
de no haber recibido en toda la carrera, ninguna mencioén sobre el tema.

Debemos tener en cuenta que, en un marco de biodiversidad, no existen dos seres
humanos iguales, todos somos unicos e irrepetibles, de hecho lo Unico que todos nosotros
tenemos en comun, es que somos todos diferentes. En este contexto no deberiamos hablar
de infancia, si no de infancias, cada una unica e irrepetible

Es preciso tener en cuenta que en la sociedad deseada, no es la persona con
discapacidad la que debe adaptarse a la sociedad, es la sociedad la que debe modificarse
para incluir a todas las personas que la componen, esto beneficia a toda la sociedad, no se
trata de una tarea solidaria en favor de las personas con discapacidades, sino que esta
claramente demostrado que vivir en una sociedad inclusiva, beneficia a todos sus
integrantes.

Finalmente, no debemos olvidar nunca que un nifio con discapacidades es un nifio
que se desarrolla, como todos, en su propia originalidad; un nifio al que le cuesta
comprenderse a si mismo y al mundo que lo rodea; un nifio que ademas de su discapacidad
enfrenta problemas familiares, escolares, sociales y de adaptacion; un nifio que puede
desplegar sus potencialidades si se consideran todos los ambitos de su desarrollo y se
respeta su espontaneidad, un nifio que debe conquistar su propia autonomia y
responsabilidad; un nifo que audn con dificultades se comporta como todos los nifios; es
decir, un nifio con las necesidades de todo nifio.

“Lo mejor que el mundo tiene esta en la cantidad de mundos que el mundo contiene.
Por suerte somos diferentes, por suerte somos diversos”
Eduardo Galeano
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