Recuento de ninos con discapacidades en paises de escasos
recursos: mejora de la prevencion, promocion del desarrollo
de los ninos e inversion en el bienestar econémico

Se ha reconocido cada vez mds que las estrategias
para abordar la salud de la mujer y los nifios requieren
métodos globales de intervenciones de salud publica y
educativas a nivel reproductivo, prenatal, y tanto en la
primera infancia como durante toda la nifiez'. Se ha
hecho hincapié en diversos temas preventivos, incluida
la nutricién prenatal, asistencia del parto, el tratamiento
antiviral para los infectados por VIH, la profilaxis anti-
tetdnica, la lactancia natural durante el primer afio, va-
cunaciones agresivas, prevencion de la desnutricién, al
igual que de los déficit de vitaminas y oligoelementos
(folato, vitamina A, vitamina D, hierro, zinc y yodo), la
rehidratacién oral y la reduccién de riesgos en la comu-
nidad*. El alcance de este problema es sobrecogedor ya
que, de los 130 millones de nifios que nacen cada afio en
todo el mundo, 4 millones fallecen durante las 4 prime-
ras semanas de vida’. Ademds, cada afio, en los paises
en desarrollo se producen alrededor de 6 millones de
muertes prevenibles® (en niflos menores de 5 afos de
edad). Las asociaciones importantes con estas muertes
neonatales incluyen los partos prematuros, infecciones
graves y asfixia que en conjunto contribuyen al 80% de
muertes>’.

La asuncién histérica es que, si se aplicaran secuen-
cialmente los progresos en salud preventiva, la pre-
sencia de discapacidades entre los nifios disminuiria
sustancialmente. En los de edad preescolar esto ha pro-
ducido disminuciones de la discapacidad motora debida
a la poliomielitis y a la pardlisis cerebral por déficit de
yodo; sordera de la rubeola, sarampidn y parotiditis, y
meningitis bacteriana; ceguera de la gonorrea y el défi-
cit de vitamina A, y retraso mental de la encefalitis y
meningitis prevenibles con vacunas®®. En Estados Uni-
dos, los progresos médicos, comunitarios y de salud pu-
blica se han traducido en un 98% de nifios que
ingresan en las guarderias sin discapacidades del desa-
rrollo neurolégico'. No obstante, en los paises en
desarrollo del sur de Asia y de Africa subsahariana, 200
millones de nifios menores de 5 afios de edad no alcan-
zan su potencial cognitivo debido a la pobreza, la mala
salud y una nutricién inapropiada y un entorno domici-
liario subdptimo!!. Estos niflos desfavorecidos tienen
probabilidades de rendir poco en la escuela y mds tarde

Las opiniones expresadas en estos comentarios son las de los
autores y no necesariamente las de la American Academy of Pe-
diatrics o sus comités.

de adultos se caracterizan por bajos ingresos, una ele-
vada fertilidad y dificultades para satisfacer las necesi-
dades de salud y del desarrollo de sus propios hijos, lo
que, a su vez, da lugar a la transmisidn intergeneracio-
nal de la pobreza y el compromiso de su potencial de
desarrollo'.

Debido a estos retos, el suplemento firmado por Mau-
lik y Darmstadt en el Pediatrics de este mes es impor-
tante'®. Estos investigadores emprendieron un meta-
andlisis exhaustivo para entender los conocimientos
actuales sobre la discapacidad infantil en paises de po-
cos recursos (< 875 $ de PIB [Producto Interior Bruto])
y moderados (875-3.465 $ de PIB). ;Qué mds descu-
brieron?

En primer lugar, que, a pesar del importante impacto
en la salud de los nifios, vida familiar y economia, la in-
vestigacion sobre discapacidad infantil era tristemente
insuficiente. Se hicieron ficilmente evidentes varias ra-
zones. Incluyen las dificultades para un recuento de ni-
fios cuando las infraestructuras de salud publica o los
sistemas pedidtricos preventivos comunitarios son limi-
tados. Ademds, esta situacién se complica si hay lagu-
nas en el acceso educativo y no se dispone de planes
formales de colaboracién entre salud y educacién para
evaluar a nifios que son ciegos, sordos, con problemas
de movilidad, incapaces de seguir unas instrucciones e
incapaces de aprender a leer y a calcular'®,

En segundo lugar, el sondeo Ten Questions Survey
fue el instrumento de cribado mds utilizado®. Este ins-
trumento se disefi para identificar a nifios con discapa-
cidades sensoriales, motoras, convulsiones o problemas
graves de la comunicacion o intelectuales en cualquier
cultura. Aunque este instrumento de cribado ha sido sa-
tisfactorio en diversos paises en desarrollo, su uso en
otros paises, en particular con el objetivo de detectar
una discapacidad intelectual leve o moderada, esta lejos
de ser ideal's. Aqui la necesidad clave es la conducta a
seguir para favorecer la estimulacién y el desarrollo en
la primera infancia y disponer de pardmetros de las apti-
tudes de comunicacion y aprendizaje que reflejen los di-
versos contextos culturales de la infancia. En este con-
texto, en el sondeo Ten Questions Survey la importancia
que se concede a la movilidad, levantar objetos pesados,
cuidados personales, comunicacion, vision, audicién y
seguimiento de instrucciones es apropiada!”'%. En la in-
vestigacion a través de sondeos y la evaluacién de la vi-
gilancia del desarrollo la necesidad clave es entender y
contextuar los indicadores de los papeles sociales a las
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edades clave a través de las experiencias en la escuela
elemental y secundaria'®. Desde una perspectiva del de-
sarrollo, la prevencién no es una empresa de una edad o
estadio. En este sentido, la determinacion del funciona-
miento y la actividad es una estrategia prometedora y se
beneficiaria del modelo de la Clasificacién Internacional
del Funcionamiento (CIF) de la Organizacién Mundial
de la Salud®.

En el modelo CIF, la salud y bienestar de un nifio se
describen en funcién de 4 componentes: 1) estructuras
corporales, 2) funciones corporales, 3) actividades, y
4) participacién. Las estructuras corporales son partes
anatémicas como los drganos y las extremidades, al
igual que las estructuras del sistema nervioso, visual,
auditivo y musculoesquelético. Las funciones corporales
son las funciones fisiolégicas de los sistemas corporales,
incluidas las psicolégicas como prestar atencién, recor-
dar y pensar. Las actividades son las tareas que hacen
los nifios e incluyen andar, trepar, comer, vestirse, usar
el WC, bafiarse y arreglarse, comunicarse e interaccio-
nar socialmente. La participacién significa su compro-
miso en la vida comunitaria, como el juego con otros ni-
fos, ayudar con las tareas domésticas, y asistir a las
actividades familiares como visitar a parientes, asistir a
servicios religiosos o ir de compras. El modelo CIF tam-
bién explica los factores contextuales en la vida de los
nifios, incluidos los medioambientales facilitadores y los
obstaculos al igual que los personales. Los facilitadores
medioambientales incluyen la informacién, transporte,
accesibilidad a la educacién y servicios de salud globa-
les. Los obstiaculos medioambientales incluyen los ser-
vicios sanitarios limitados, las actitudes negativas de los
demds, la falta de protecciones legales y las pricticas
discriminativas. Los factores personales incluyen la
edad, sexo, intereses y la sensacién de eficacia personal,
y éstos pueden ser a su vez facilitadores u obstaculos.
En la tabla 1 se ilustra la aplicaciéon del modelo CFI

para tres nifios de paises en desarrollo con discapacidad
desde la edad preescolar. De este modelo pueden enten-
derse las estrategias comunitarias de prevencién prima-
ria, secundaria y terciaria.

En tercer lugar, no se han instaurado sistematicamen-
te los progresos diagnésticos de cribado auditivo utili-
zando las emisiones otoacusticas transitorias y la res-
puesta auditiva automatizada del tronco cerebral®!. Esto
podria combinarse con la nutricién y una supervision
del crecimiento, salud y desarrollo de toda la comunidad
a la edad tanto preescolar como escolar?.

En cuarto lugar, en un modelo de ensayo clinico alea-
torizado de la distribucidon de servicios para madres de
nifios con pardlisis cerebral, se emprendié una compara-
cién de los consejos sobre salud y juego, educacién a
distancia y actividades de grupo de las madres de los ni-
fios?. Tanto la educacién a distancia junto con los gru-
pos de madres de los nifios fueron beneficiosos para me-
jorar los conocimientos de las mujeres acerca de los
servicios relacionados con la discapacidad, para reducir
el estrés de las mujeres y mejorar las interacciones entre
padres e hijos. Por lo tanto, este estudio piloto demues-
tra cémo pueden vincularse poblaciones aisladas a tra-
vés de la utilizacién de redes de informacion, educacion
y comunitarias.

En quinto lugar, la desnutricién energético-proteica
manifestada por la falta de medro y el déficit de yodo
que da lugar a cretinismo o hipotiroidismo fueron cau-
sas preventivas mayores de discapacidad intelectual. En
este contexto es decisivo entender el papel rural y urba-
no donde se reconocen otras etiologias de la discapaci-
dad intelectual®.

En sexto lugar, se reconoce cada vez més la importan-
cia de una cooperacion y de la integracion entre los sis-
temas sanitarios, sociales y educativos®3, En este con-
texto las intervenciones como el suministro de un agua
sin riesgos, la prevencién de las quemaduras y trauma-

TABLA 1. Contextos modelo de CIF en nifios en edad preescolar con discapacidades fisicas en paises en desarrollo

Dimension

Definicién

Nifa, 3 afios de edad

Nifio, 3 afos de edad

Nifia, 4 afios de edad

Fisiopatologia

Estructuras y funciones
corporales

Actividad (fuerza
funcional)

Actividad (limitaciones
funcionales)

Participacién

Restricciones de la
participacién

Factores contextuales:
elementos
medioambientales que
actian como facilitadores
u obstaculos

Mecanismos moleculares/
celulares

Estructura/funciéon
de los 6rganos

Aptitud para realizar las
actividades esenciales:
comer, vestirse, usar
el WC, andar, hablar

Dificultades para
realizar actividades
esenciales

Participacién en los
papeles comunitarios
caracteristicos de otros
nifios

Dificultades para asumir
los papeles tipicos
de sus compaiieros

De actitud, legales,
normativos, y
arquitecténicos

Quemaduras en la cara,
térax y brazos

Incapaz de levantar
el brazo por encima
de la cabeza o de
extender el codo
Corre bien; memoriza
canciones y cuentos

Incapaz de traer agua
del pozo

Va alaiglesia

Debido a los estigmas
no sale de la choza

Tiene un hermano
menor. El cura de la
iglesia alienta el canto

Después de una
deshidratacion grave,
accidente vascular
cerebral

Hemiplejia y retraso de
adaptacion

Anda, mucha fuerza con
la mano izquierda

No puede correr. Ha
perdido animales
durante sus tareas

Ayuda en la preparacién
de las comidas

No juega al fiitbol
porque sus compaiieros
le consideran “cojo”
La abuela tiene una
influencia positiva.
Le anima en el trabajo
artistico

Pérdida de audicion
después de paludismo
cerebral

Retraso del lenguaje,
pérdida de audicion
de 50 db

Entiende lo que se le
dice el 50% de las
veces

Los otros nifios no
entienden lo que dice

Le gusta hacer cestas;
arrea los animales

No estdn disponibles
audifonos

Hay un audiometrista
disponible en la capital
a 800 km de distancia;
en su pueblo no hay
tren

CIF: Clasificacién Internacional del Funcionamiento.
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tismos accidentales, la prevencion de los riesgos de los
alimentos y la promocién de los padres y las comunida-
des como maestros pueden usarse como oportunidades
para implementar una supervision sistemdtica del desa-
rrollo y apoyos en la primera infancia®.

En séptimo lugar, la combinacién de las vacunaciones
escolares con un cribado de la nutricién, vision, audi-
cién, dental y del nivel de desarrollo no es sistematica.

En octavo lugar, los problemas de los estigmas son
reales. Esto es vélido tanto para los deterioros visibles
(motores, sensoriales, y ceguera) como para los que no
se ven (auditivos e intelectuales).

En noveno lugar, también son importantes las desven-
tajas de sexo y la discriminacién de las nifias. Este pro-
blema nos lleva al punto de partida de la elevada com-
pensacién de mejorar los logros educativos maternos y
la familiarizacién con la salud.

En décimo lugar, no ha tenido lugar una informacién
sobre la gravedad de la discapacidad a través de los di-
ferentes grupos de edad ni estudios longitudinales que
examinen los factores que favorecen el funcionamiento
y la participacién de los nifos, al igual que el bienestar
de las familias.

Como es de esperar, estas lagunas sustanciales en la
epidemiologia dificultan ain mds nuestras estrategias
de prevencién. Sin embargo diversos aspectos merecen
una consideracién para la investigacién de la pobla-
cién:

1. ({Qué estrategias de medios de comunicacién pue-
den usarse para promover la concienciacién de los pa-
dres acerca del desarrollo? En este sentido, la educacion
de los padres acerca de la alimentacidn, vacunaciones,
prevencién de lesiones e indicadores de enfermedad
puede asociarse con su educacién sobre el desarrollo de
los hijos.

2. ;Coémo pueden los sistemas de salud y educacion
colaborar en los afios preescolares y en la comprensién
de cémo favorecer la alfabetizacidn y las nociones ele-
mentales de calculo aritmético?

3. {Qué metodologias de sondeo y a qué edades pue-
den ser ttiles para vincular los indicadores de salud ma-
terna, salud de los lactantes, salud de los nifios, grado de
desarrollo y bienestar de la familia?

Por ultimo, si vamos mads alld de una enfermedad
(p. €j., sarampiodn, infeccion por VIH o tuberculosis) o
examinamos una estrategia cada vez (p. e€j., rehidrata-
cién oral, vitaminas prenatales, enfermedades preveni-
bles con vacunas), ;qué prioridades regionales clave
pueden implementarse para mejorar la salud prenatal,
neonatal y de la primera infancia y el entorno de muje-
res y nifios? Mediante los esfuerzos en colaboracién
para mejorar la situacién de mujeres y nifios, nuestras
intervenciones serdn una inversién que mejore el capi-
tal humano y el desarrollo econémico, optimice la sa-
lud y el funcionamiento y tenga elevadas compensacio-
nes en el futuro de todos.
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