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Se esta realizando un gran esfuerzo para mejorar
el conocimiento y ofrecer formacion a los pediatras
respecto a los factores de riesgo del abuso y la negli-
gencia infantil. El objetivo de este informe clinico es
garantizar que los nifios con discapacidades sean re-
conocidos como poblacion que también corre riesgo
de malos tratos. Algunas alteraciones relacionadas
con la discapacidad pueden confundirse con los ma-
los tratos. La necesidad del reconocimiento y la in-
tervencion temprana en los abusos y la negligencia
infantil en esta poblacién, asi como las maneras en
que una casa médica puede facilitar la prevencion y
la deteccion temprana de los maltratos infantiles, son
el tema de este informe.

INTRODUCCION

El maltrato de los nifios, incluyendo a los discapacita-
dos, es un tema crucial de salud publica. A efectos de
este informe, los términos “discapacidad” y “necesida-
des especiales de asistencia sanitaria” incluyen todo el
espectro de alteraciones fisicas, intelectuales y emocio-
nales. Los datos actuales sobre la incidencia y la preva-
lencia de maltrato en los nifios con discapacidades estdn
limitados por las variables definiciones de la discapaci-
dad y la carencia de métodos uniformes para clasificar
el maltrato. No obstante, los nifios con discapacidades y
necesidades especiales de asistencia sanitaria corren ma-
yor riesgo de maltrato infantil. Este informe actualiza la
pauta anterior “Evaluacién del maltrato de nifios con
discapacidades™!.

El Children’s Bureau informé que el nimero de victi-
mas de abusos o negligencias en 2004 se estimaba en
872.000 nifios>. Mds del 60% de las victimas infantiles
padecieron negligencias, casi el 20% abusos fisicos y el
10% abusos sexuales. De los 36 estados que notificaron
discapacidades, las victimas infantiles con discapacidad
abarcaron el 7,3% del total. Se consideraron con discapa-
cidad los nifios con las siguientes alteraciones: retraso
mental, alteracion emocional, afectacioén visual, discapa-
cidad del aprendizaje, discapacidad fisica, problemas del
comportamiento u otro problema médico. Se considerd
que estas condiciones estaban infrarreconocidas e infra-

Las recomendaciones de este informe no indican un curso ex-
clusivo del tratamiento o del procedimiento a seguir. Teniendo
en cuenta las circunstancias individuales pueden estar indicadas
las variaciones.
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notificadas, porque no todos los nifios recibieron una eva-
luacién diagnéstica al sospechar el maltrato infantil.

El maltrato infantil puede resultar en el desarrollo de
discapacidades, que a su vez pueden precipitar nuevos
abusos®. Los estudios no han podido documentar con
exactitud el grado o la tasa de abuso entre los nifios con
discapacidades ni determinar si las discapacidades exis-
tfan antes del abuso o fueron consecuencia directa del
maltrato*. También se debe subrayar que varios casos
clinicos y datos epidemiolégicos nos recuerdan que la
historia natural de algunas alteraciones médicas puede
incluir situaciones que mimetizan el maltrato infantil>®.

El nimero de nifios supervivientes a alteraciones mé-
dicas discapacitantes como consecuencia de los avances
tecnoldgicos y el de niflos reconocidos e identificados
como afectos de discapacitados estd en aumento’. Las
tasas de maltrato infantil son elevadas en la poblacién
infantil en general y en los nifios con ceguera, sordera,
enfermedad crénica, retraso del desarrollo, trastornos
emocionales o del comportamiento y discapacidades
multiples®. La investigacién minima sobre los abusos in-
fantiles se ha centrado especificamente en los nifios con
discapacidades; estd indicado y se ha recomendado un
estudio mds detenido®!°.

La Child Abuse and Prevention, Adoption, and Fa-
mily Services Act de 1988 (Pub L n.° 100-294) incluyé
la obligacién de estudiar la incidencia de maltrato infan-
til con discapacidades. Esta investigacion fue financiada
por el National Center on Child Abuse and Neglect y
realizada por el Center for Abused Children With Disa-
bilities en el Boys Town National Research Center®. Un
estudio de Westat, Inc, determiné la incidencia de abuso
entre los nifios con discapacidades y la relacion entre
abuso infantil y discapacidades’®. Los datos provinieron
de 35 agencias de proteccién infantil (CPS) de todo el
pais, y los resultados indicaron que el 14,1% de los ni-
fos cuyos maltratos fueron sustanciados por los trabaja-
dores de los CPS tenfa una o mds discapacidades. Un
estudio de Nebraska que utiliz6 una fusion electrénica
de registros hospitalarios, Central Registry, Foster Care
Review Board y legales encontré una prevalencia de
discapacidad doble en los nifios maltratados hospitaliza-
dos respecto a los controles hospitalizados, lo que con-
cuerda con la hipétesis de que las discapacidades au-
mentan el riesgo de maltrato. Los datos también son
compatibles con la hipétesis de que el maltrato contribu-
ye a las discapacidades''.

Segun la investigacion realizada por el Boys Town
National Research Hospital, los nifios con discapacida-
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des corrieron mayor riesgo de ser victimas de abuso y
negligencia que los nifios sin discapacidades. El estudio
demostr6é que los nifios con discapacidades tienen unas
probabilidades de negligencia 1,8 veces mayores, de
abuso fisico 1,6 veces mayores y de abuso sexual
2,2 veces mayores que los nifios sin discapacidades®.
Otro estudio encontré que la incidencia global de mal-
trato infantil era del 39% entre 150 nifios con discapaci-
dades multiples ingresados en un hospital psiquiatrico.
De estos nifios, el 60% habia sufrido abusos fisicos, el
45% negligencias y el 36% abusos sexuales'?. En un es-
tudio de 2000, realizado sobre mas de 4.500 nifios mal-
tratados, Sullivan y Knutson!® observaron que los nifios
con discapacidades tenian una probabilidad de negligen-
cia 3,76 veces mayor, de abuso fisico 3,79 veces mayor
y de abuso sexual 3,14 veces mayor que los nifios sin
discapacidades'. Los nifios con trastornos del compor-
tamiento corrieron el maximo riesgo de todos los tipos
de maltrato, y la negligencia fue la forma mds habitual
de maltrato en todos los tipos de discapacidad. Se desa-
rroll6 una matriz del riesgo relativo de todos los tipos de
maltrato entre los nifios con discapacidades especificas.
En un estudio reciente, los cuidadores informaron que el
18,5% de los nifios con autismo habian sido objeto de
abusos fisicos, y el 16,6% de abusos sexuales'®. Spencer
concluyé que los nifios con alteraciones discapacitantes
corren mayor riesgo de abuso y negligencia infantil,
aunque el tipo de maltrato varfa segun la alteracion dis-
capacitante especifica'’.

LIMITACIONES DE LA INVESTIGACION ACTUAL

Es dificil calcular la prevalencia del maltrato de los ni-
flos con discapacidades, porque los estados no utilizan
definiciones comparables de los abusos y la negligencia
infantil. Otro problema importante de la bibliografia es la
variable definicién de “discapacidad™. Los Centers for
Disease Control and Prevention describen las discapaci-
dades del desarrollo como un grupo heterogéneo de alte-
raciones crénicas graves que son atribuibles a alteracio-
nes mentales, fisicas o de ambos tipos y resulta en
problemas de las actividades principales de la vida,
como el lenguaje, la movilidad, el aprendizaje, la autoa-
yuda y la vida independiente. La Americans with Disabi-
lities Act!® define “discapacidad” como la alteracién fisi-
ca o mental que limita sustancialmente 1 o mas de las
actividades principales de la vida diaria de una persona.
Esta definicién incluye todos los tipos de discapacidades,
como las fisicas, las cognitivas o del aprendizaje, las dis-
funciones motoras y sensoriales, la enfermedad mental o
cualquier otro tipo de alteracion fisica, mental o emocio-
nal'’. Perrin informé que la mayoria de las alteraciones
crénicas de la salud infantil no causan discapacidad'®. El
Maternal and Child Health Bureau ha definido a los ni-
flos con necesidades especiales de la asistencia sanitaria
como los que “padecen o corren grave riesgo de altera-
cién crénica fisica, del desarrollo, del comportamiento o
emocional y que también necesitan servicios de salud y
relacionados de un tipo o cantidad superior a la necesita-
da habitualmente por los nifios”!°. El término nifios con
necesidades especiales de la asistencia sanitaria es menos
limitante que algunos otros®.

Las definiciones legales no siempre equivalen a los
datos clinicos. Las evaluaciones del desarrollo infantil
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no siempre permiten un diagndstico inmediato y preciso
del grado o el tipo de discapacidad, y algunos estudios
se basan en las evaluaciones de observadores no entre-
nados. Por lo tanto, la evaluacion de los esfuerzos de in-
vestigacion estd dificultada por las distintas definiciones
de los términos (por ejemplo, las discapacidades y el
maltrato), métodos no comparables, diversos tamafios
de la muestra de estudio y la carencia de recogida uni-
forme de datos. Ademads, durante un periodo de estudio
pueden cambiar las leyes de notificacién y las actitudes
sociales?.

Otro problema mencionado en la bibliografia es la
falta de reconocimiento y de documentacién de las dis-
capacidades por los trabajadores de las CPS y su falta de
entrenamiento en la evaluacién de los nifios con disca-
pacidades*. En el estudio de Westat, Inc®, los anélisis se
basaron en las opiniones de los trabajadores de las CPS
en vez de en datos derivados empiricamente de los mé-
dicos u otros profesionales entrenados para diagnosticar
las discapacidades. Bonner et al* demostraron que, des-
de 1982, habia disminuido el empleo correcto y cons-
tante de un sistema de recogida de la informacioén, crea-
do por las CPS, acerca de las discapacidades en los
nifios maltratados, sugiriendo que no era probable que
las discapacidades fueran identificadas cuando los nifios
entran en el sistema CPS. La revisién de 51 agencias
CPS estatales encontré que, en el 86% de los estados,
los trabajadores de la CPS utilizaron un impreso norma-
lizado para registrar los casos de maltrato infantil, pero
sélo en el 59% de los estados registraron informacién
sobre las discapacidades preexistentes en el impreso®2.

El estudio Westat se limité a los casos intrafami-
liares?. Como es bien sabido que personas ajenas a la
familia pueden causar dafio a los nifios, la estadistica li-
mitada a los casos intrafamiliares probablemente infra-
valora la incidencia global de maltrato en los nifios con
discapacidades.

A la falta de investigacién bien disefiada sobre el mal-
trato se afade la carencia de investigacién sobre cémo
responder a los nifios con discapacidades que han sido
maltratados. Una evaluacioén de las necesidades de los
padres, los educadores y los investigadores de la CPS en
2000 reveld la ausencia de conocimiento y experiencia
en maltrato infantil®. La mayoria de quienes respondie-
ron estaba interesada en formarse en el reconocimiento
del maltrato en el nifio con discapacidad como una prio-
ridad maxima. En el mismo informe se recomienda una
respuesta de equipo colaborador.

FACTORES CAUSALES

En general, las causas de abuso y negligencia de los
nifios con discapacidades son las mismas para todos los
nifios, aunque varios elementos pueden aumentar el ries-
go de abuso de nifios con discapacidades. Los nifios con
enfermedades crénicas o discapacidades suelen imponer
mayores demandas emocionales, fisicas, econémicas y
sociales sobre sus familias?!. Por ejemplo, una discapa-
cidad fisica que causa dificultades en la deambulacién
puede imponer a un nifio un riesgo de caidas accidenta-
les. Por lo tanto, serd necesaria una supervisiéon mas es-
trecha, que puede ser, por si misma, inductora de estrés.
Los progenitores con limitado apoyo social y comunita-
rio pueden correr un riesgo especialmente elevado de
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maltratar a los nifios con discapacidades porque se pue-
den sentir abrumados e incapaces de afrontar las necesa-
rias responsabilidades de cuidados y supervision'’. La
falta de respiro o de altos en las responsabilidades de
cuidar al nifio puede contribuir a un mayor riesgo de
abuso o de negligencia. Finalmente, los requisitos afia-
didos de necesidades especiales educacionales y de asis-
tencia sanitaria pueden resultar en que el nifio no reciba
las medicaciones necesarias, la asistencia médica opor-
tuna y las ayudas educativas oportunas, lo que resulta en
negligencia infantil'’.

Se han citado numerosos problemas con la provisién
de asistencia a los nifios de acogida con discapacidades.
A veces no se habla a los padres de acogida de los pro-
blemas médicos y emocionales del nifio y, por ello, no
estdn suficientemente educados o preparados para
afrontar la alteracion especifica. Otros problemas de los
nifios de acogida son la falta de ubicaciéon permanente,
la carencia de un hogar médico, la ausencia de soporte
financiero y unos padres de acogida inadecuadamente
preparados®.

Los padres o cuidadores pueden sentir mayor tensién
porque los nifios con discapacidades no respondan a los
medios tradicionales de refuerzo, y a veces las caracte-
risticas del comportamiento de estos nifios (agresividad,
falta de cumplimiento y problemas de comunicacion)
pueden ser muy frustrantes®. Los desafios del comporta-
miento en los nifios con discapacidades pueden aumen-
tar la probabilidad de abuso fisico!”.

Los padres de nifios con problemas de comunicacion
pueden recurrir al castigo fisico por la frustracién de lo
que perciben como fallo intencionado a responder a 6r-
denes verbales. Sin embargo, es paradéjica la observa-
cién de que las familias que informan de mayores va-
lores de estrés pueden tener en realidad mayor
perspicacia ante los problemas asociados con el cuida-
do de un nifio discapacitado, mientras que los padres
con historia de negligencia pueden no experimentar el
grado de estrés que puede experimentar un padre mds
implicado®.

Aunque el empleo de repugnantes procedimientos y
restricciones para los nifios con discapacidades por fortu-
na ha disminuido, en parte a causa de cambios legislati-
vos (como modificaciones de la Individuals with Disabi-
lities Education Act [Pub L n.° 108-446 {2004}]), estas
practicas todavia se utilizan a veces en hogares, escuelas,
programas e instituciones®. Las técnicas repugnantes son
los procedimientos que utilizan estimulos dolorosos o
desagradables para modificar un comportamiento que se
ha considerado inaceptable o inadecuado. Las restriccio-
nes son medidas fisicas (como amarras o aislamiento
prolongado) utilizadas para impedir un suceso fisico o
como ‘“‘castigo”. Esto incluye el “abrazo terapéutico”,
que ha sido repudiado como nocivo®. Durante los dlti-
mos 20 afios, gran nuimero de investigaciones han
demostrado la eficacia de medidas alternativas, habitual-
mente denominadas “apoyos positivos del comporta-
miento”, para cambiar el comportamiento®. Los pe-
diatras y otros profesionales que puedan utilizar
informacién adicional sobre los problemas provocados
por el empleo de procedimientos repugnantes o el de res-
tricciones la pueden conseguir facilmente en las paginas
web de organizaciones como TASH (The Association for
the Severely Handicapped) en www.tash.org/IRR/resolu-
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tions/resO2aversive.htm y el Autism National Committee
en www.Autcom.org/restraints.html. La informacién so-
bre las pautas de apoyo positivo al comportamiento
se encuentra en un programa financiado por el US De-
partment of Education, el Technical Assistance Center
on Positive Behavioral Interventions & Supports en
www.Pbis.org asi como en otros programas nacionales e
internacionales. La American Academy of Child and
Adolescent Psychiatry también ofrece guia sobre este
tema (www.aacap.org/page.ww ?section=Policy+State-
ments&name=Coercive+Interventions+for+Reactive+
Attachment+Disorder).

La presencia de numerosos cuidadores puede aumen-
tar o disminuir el riesgo de abuso del nifio. El contacto
poco frecuente de un nifio con discapacidades con los
demds nifios y adultos puede hacerle singularmente vul-
nerable al hostigamiento porque el nifio tiene menos
oportunidades de desarrollar una relacién de confianza
con una persona a la que desvelar el abuso!” y de apren-
der a resistirse al hostigamiento. Por otra parte, los ni-
flos con discapacidades que necesitan numerosos cuida-
dores o profesionales pueden tener relacién con muchos
individuos, lo que aumenta las oportunidades de abusos,
incluidos los sexuales. Sin embargo, las ventajas de te-
ner un gran nimero de cuidadores estriban en el mayor
nimero de individuos que pueden detectar las lesiones o
los signos de abuso, y que la ayuda adicional puede
realmente disminuir el estrés impuesto a los cuidadores
principales. El riesgo puede disminuir al minimo me-
diante el meticuloso cribado y seleccion de los cuidado-
res, la monitorizacién esporddica y no programada de
los cuidados y una mente abierta a reconocer que cual-
quier nifio puede convertirse en victima.

Los nifios con discapacidades suelen tener un acceso
limitado a la informacién crucial sobre la prevencién
personal de la seguridad y los abusos sexuales. Los ni-
flos con mayor dependencia de los cuidadores por sus
necesidades fisicas pueden estar acostumbrados a que
los adultos toquen su cuerpo de forma regular. Los pa-
dres pueden poner objeciones a que su hijo reciba edu-
cacion sobre la sexualidad humana, porque pueden creer
que su hijo nunca estard en situaciones de riesgo sexual
a causa de sus necesidades especiales. Sin embargo, los
nifios con discapacidades pueden estar involuntariamen-
te condicionados a cumplir con la autoridad, lo que pue-
de resultar en que no reconozcan como maltrato los
comportamientos abusivos®. Los nifios con discapacida-
des suelen ser percibidos como objetivos faciles, porque
sus limitaciones intelectuales pueden impedirles consi-
derar la experiencia como abuso y sus alteraciones de la
capacidad de comunicacién pueden impedirles la revela-
cién del abuso. Como algin tipo de tratamiento puede
ser doloroso (como las inyecciones o la manipulacién
integrada en la fisioterapia), el nifio puede no ser capaz
de distinguir el dolor “adecuado” del “inadecuado”.

PAPEL DEL PEDIATRA

Los pediatras deben conocer que la presencia de dis-
capacidades en un nifio es un factor de riesgo de victi-
mizacién y que las discapacidades también pueden ser
consecuencia del maltrato del nifio. El pediatra debe tra-
bajar con las familias, los demds profesionales de la
asistencia sanitaria y con otros recursos de la comunidad
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para garantizar la seguridad de todos los nifios, inclu-
yendo los afectos de discapacidades. Se debe tener en
cuenta lo siguiente.

Identificacion y notificacion

Los pediatras deben estar siempre alerta a los signos y
sintomas indicadores de abuso, tanto en los nifios con
discapacidades como en los libres de ellas. Sin embargo,
reconocer los signos y sintomas del maltrato en los ni-
flos con discapacidades puede ser dificil, porque muchos
nifios pueden no ser capaces de verbalizar que han sido
objeto de abuso o que no pueden comprender que lo su-
cedido fue malo'”. Como es habitual que la exploracién
fisica sea normal, especialmente en el abuso sexual y en
el maltrato emocional, es necesaria una gran suspicacia
en determinados casos.

La familiaridad con la historia natural de los trastor-
nos que mimetizan los abusos infantiles puede prevenir
el diagndstico erréneo de maltrato infantil?-?°. Los nifios
con discapacidades motoras y del equilibrio pueden ex-
perimentar mas lesiones accidentales. Los nifios con dis-
capacidades neurosensoriales pueden estar predispues-
tos a las fracturas y, en ausencia de dolor, puede existir
un retraso en la solicitud de atencién médica. Por ejem-
plo, los nifios con espina bifida tienen un gran riesgo
de fracturarse una extremidad paralizada y desensibili-
zada’. Los nifios con grave deficiencia nutricional e in-
movilidad o empleo crénico de esteroides pueden desa-
rrollar unos huesos desmineralizados que se fracturen
con facilidad. Los nifios con discrasias sanguineas pue-
den presentar moretones de distinta duracién en lugares
insdlitos. También existen informes de una serie de tras-
tornos discapacitantes que mimetizan el maltrato infan-
til, como la aciduria metilmalénica y la aciduria glutéri-
ca, que pueden manifestarse como derrames subdurales
crénicos y hemorragias retinianas leves, con otros ha-
llazgos reveladores como los problemas del desarrollo
neurol4gico®.

El conocimiento de los patrones de lesion del trauma-
tismo infligido frente al no infligido es importante para
los pediatras y los demds profesionales que trabajan con
los nifios. Los signos y sintomas del maltrato en los ni-
flos con discapacidades suelen ser ignorados, mal inter-
pretados o mal comprendidos. Ademds, muchas escue-
las, programas e instituciones pueden tener un incentivo
negativo a reconocer o informar del maltrato infantil por
el miedo a una publicidad negativa o la pérdida de fi-
nanciacién o de la licencia. Los pediatras pueden querer
actuar proactivamente con estas entidades, de forma que
las preocupaciones y las remisiones son mds probables
si se plantean preguntas o problemas.

Si se sospecha el abuso o la negligencia tras una meti-
culosa evaluacién se debe informar a la agencia CPS
oportuna. Todo nifio con sospecha de haber padecido
abusos o negligencias necesita de la meticulosa evalua-
cién por un profesional experimentado®. El proceso de
evaluacion debe consistir en una entrevista estructurada
con el nifio, si es posible, y una exploracion fisica ex-
haustiva, incluyendo los adecuados estudios radioldgi-
cos y de laboratorio. En muchas situaciones también
estd indicada la consulta con un pediatra del desarrollo,
un neuropediatra, un pediatra especialista en abusos in-
fantiles u otro experto en nifios con discapacidades.
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Tratamiento

Se debe ofrecer el tratamiento médico adecuado de
las lesiones, infecciones u otras alteraciones. Todo caso
de abuso o negligencia que se confirme clinicamente o
se sospeche claramente necesita de un plan de trata-
miento multidisciplinar, que incluye un componente de
evaluacién y tratamiento de la salud mental adecuado al
grado de desarrollo cognitivo y del desarrollo del nifio
y el asesoramiento a la familia. Este plan de tratamiento
del nifio y la familia debe integrarse con otros planes de
intervencion que ya se hayan desarrollado para el nifio.
La legislacion federal exige que todo nifio identificado
como afecto de discapacidad debe tener un plan de ser-
vicios por escrito®>* (un plan individualizado de servi-
cios a la familia para los nifios entre el nacimiento y los
3 afos de edad o un plan individualizado de educacién
para los nifios de 3 a 21 afios de edad). El pediatra tam-
bién debe realizar las oportunas recomendaciones mé-
dicas y ofrecer tratamientos preventivos o normativos.
El pediatra puede ayudar a la familia a explorar los ser-
vicios de cuidados infantiles y de respiro disponibles.
También es qtil la explicaciéon de las pautas de pre-
vencion de las lesiones para los nifios con discapacida-
des*. Aunque los pediatras pueden contribuir al proce-
so, la retirada del nifio del domicilio o su colocacién
terapéutica en cuidados de acogida queda a discrecion
de la agencia CPS sélo tras una meticulosa investiga-
cion.

Formacion

Es crucial la formacién de los trabajadores de la
CPS, los profesionales legales, los de la asistencia sa-
nitaria, los cuidadores de nifios, los educadores de pri-
mera infancia, los maestros y los jueces, y es necesario
contar con protocolos para la identificacion, la notifi-
cacion y la remisién de todos los casos de sospecha de
maltrato infantil en todos los marcos escolares, de pro-
gramas e instituciones. Los expertos en maltrato infan-
til y en discapacidades infantiles deben constituir el
grupo principal de ayuda en esta tarea formativa. Sin
embargo, los pediatras generales pueden desarrollar
papeles importantes, por ejemplo, en los distritos esco-
lares locales. Ademads, se debe hacer hincapié en la for-
macién en factores de riesgo de maltrato de los nifios
con discapacidades.

Los pediatras también pueden ser importantes mode-
los de conducta para los padres, los formandos y otras
personas. En sus propias consultas, en el marco clinico
u hospitalario, los pediatras y los que cuidan a los nifios
con discapacidades no deben apresurarse a utilizar res-
tricciones fisicas durante los procedimientos con estos
nifios. A menudo, dedicar tiempo a explicar los procedi-
mientos con palabras adecuadas al grado de desarrollo o
preparar de otra manera al nifio puede hacer innecesa-
rias las restricciones, excepto en situaciones en que los
nifios son peligrosos para ellos mismos o los demas. In-
cluso cuando es necesario algiin tipo de restriccion,
como para impedir que un nifio se rasque una laceracién
recién reparada, debe ser comoda y lo mas pequeiia po-
sible y ser utilizada el minimo tiempo posible.

Los pediatras también pueden desempefiar un papel
en la ayuda a la educacion sobre abusos infantiles a sus
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compaiieros, residentes, estudiantes de medicina y otros
estudiantes de profesiones de asistencia sanitaria. Todos
los profesionales de la asistencia sanitaria necesitan de
la adecuada formacidén para buscar signos de abuso y de
negligencia en los nifios con discapacidades y para bus-
car discapacidades en las presuntas victimas de maltrato
infantil®,

Prevencion

Las familias suelen necesitar apoyo y ayuda en las
capacidades de crianza, especialmente las que tienen
hijos con necesidades especiales de asistencia sanita-
ria. Las necesidades médicas y no médicas del nifio y
la familia se abordan en cada visita de puericultura.
En cada visita se reconocen y fomentan las virtudes
del nifio y la familia. Se identifican y abordan las cir-
cunstancias familiares de estrés, y se realizan las re-
misiones a los oportunos servicios de apoyo. Se puede
dotar a la familia de pautas de prevencion de la lesién
especificas para la discapacidad para reducir al mini-
mo las lesiones*. Se puede explorar la disponibilidad
de grupos de apoyo a los padres, los cuidados de res-
piro y los servicios sanitarios a domicilio, efectuando
las remisiones cuando sea oportuno. Los pediatras
ayudan a educar a los padres de los nifios con discapa-
cidades sobre los diversos subsidios de respiro y de
exencion médica y los programas especificos de cada
estado y como conseguir estas financiaciones. Los pe-
diatras pueden explicar la necesidad de inscribirse lo
antes posible en las inevitables listas de espera de es-
tos programas. La pdgina web del hogar médico patro-
cinada por la American Academy of Pediatrics (AAP)
(www.medicalhomeinfo.org) es un recurso importante
para que el pediatra encuentre mas informacién sobre
estos programas, incluyendo los recursos estado por
estado.

Todos los nifios con o sin discapacidad necesitan un
hogar médico consistente en un profesional de la asis-
tencia sanitaria ficilmente accesible a la familia para
responder preguntas, ayudar a coordinar la asistencia y
explicar las preocupaciones®. El hogar médico es un
abordaje para ofrecer una asistencia primaria exhaustiva
accesible, continua, amplia, centrada en la familia, coor-
dinada, compasiva y culturalmente eficaz. Estos profe-
sionales de la asistencia sanitaria deben alentar y ayudar
a las familias a trabajar con una serie de agencias y dis-
ciplinas y a seguir los recursos y servicios que necesi-
tan. La prevencién de los abusos infantiles, incluyendo
los indicadores de abuso, deben estudiarse con los pa-
dres y los cuidadores®?%. Los pediatras del desarrollo
neurolégico y del desarrollo del comportamiento y los
neuropediatras entrenados y expertos en el diagndstico y
la evaluacién de los nifios con discapacidades también
pueden ser excelentes recursos, tanto para los pediatras
generales como para las familias.

Defensa

El pediatra, al ofrecer el hogar médico y actuar como
abogado de su paciente y la familia, puede revisar la
asistencia ofrecida por las distintas agencias y recursos.
Gran parte de este esfuerzo de defensa puede realizarse
mediante los esfuerzos coordinados y garantizando que
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se llevan a cabo las recomendaciones®. Al ofrecer este
meticuloso seguimiento, si se sospecha el maltrato in-
fantil, se puede identificar inmediatamente la necesidad
de los adecuados traslados.

Los pediatras desempefian un importante papel de de-
fensa en sus relaciones con diversas agencias guberna-
mentales y no gubernamentales. Los cabildos estatales
de la APP también desempefian un importante papel en
estas areas. Los sistemas estatales, educativos, sociales,
de acogida, financieros y de asistencia sanitaria suelen
funcionar de forma aislada entre si, con muy poca coor-
dinacién o comunicacién®. La intervencién de la comu-
nidad también puede alentar el desarrollo de los recur-
sos necesarios, incluyendo el cuidado del nifio y los
servicios de respiro para las familias con un hijo con ne-
cesidades especiales de asistencia sanitaria. Los nifios
de acogida con discapacidades y sus padres suelen pade-
cer la carencia de los adecuados sistemas de apoyo*. La
comunicacidn con las escuelas y otros sistemas con los
que interactdan las familias es otra via para aumentar el
conocimiento de las necesidades de los nifios con disca-
pacidades, necesidades especiales de asistencia sanitaria
o en ambas condiciones.

Como abogados del nifio, los pediatras estdn en posi-
cién ideal para influir sobre los poderes publicos al
compartir la informacién y ofrecer sesiones formativas
sobre el maltrato infantil y las necesidades de los nifios
con discapacidades. Deberian defender las pricticas o
pautas estatales que obligan a las agencias CPS a reco-
ger informacidn de discapacidad en los casos de maltra-
to infantil. Los pediatras deben subrayar los devastado-
res costes del maltrato infantil a los legisladores, los
disefiadores de politicas y al puiblico*. Los pediatras de-
ben defender los procedimientos de cribado en los posi-
bles empleados en marcos educativos, recreativos y resi-
denciales para ayudar a garantizar la seguridad de todos
los nifios a su cuidado®”.

Un util recurso para el pediatra es el informe “Lla-
mada a la accién: acabemos con los crimenes violen-
tos contra los nifios y los adultos con discapacida-
des”®. Es un informe que incluye recomendaciones
sobre la pauta, los sistemas de supervisién y la recogi-
da de datos, la prevencion de la violencia, la interven-
cién y las necesidades de organizacién®. El Oregon
Institute on Disability & Development ha desarrollado
recursos de prevencién que pueden ser utiles para
el pediatra (www.ohsu.edu/research/oidd/oakspublica-
tion.cfm).

GUIA PARA EL PEDIATRA

1. Ser capaz de reconocer los signos y sintomas del
maltrato infantil en todos los nifios y adolescentes, in-
cluyendo a los afectos de discapacidades.

2. Estar familiarizado con las alteraciones discapaci-
tantes que pueden mimetizar el abuso o imponer un ma-
yor riesgo de lesion accidental que pueda confundirse
con el abuso.

3. Como los nifios con discapacidades corren mayor
riesgo de maltrato, mantenerse vigilantes no sélo en la
evaluacion en busca de indicaciones de abuso sino tam-
bién en el ofrecimiento de apoyo emocional y en la pro-
visién de material y recursos para cubrir las necesidades
de los nifios y sus familias.
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4. Garantizar que todo nifio a quien se haya identifica-
do el maltrato sea evaluado meticulosamente en busca
de discapacidades.

5. Defender que todos los nifios, especialmente los
que presentan discapacidades o necesidades especiales
de asistencia sanitaria, tengan un hogar médico®®. Si un
nifio estd hospitalizado y carece de hogar médico el mé-
dico asistencial puede ayudar a la familia a encontrar
uno antes del alta, preferiblemente lo antes posible en la
estancia hospitalaria®.

6. Intervenir activamente en los planes de tratamiento
desarrollados para los nifios con discapacidades y parti-
cipar en abordajes colaborativos de equipo.

7. Utilizar las visitas de puericultura como momento
para evaluar las fortalezas de la familia y su necesidad
de recursos para contrarrestar las circunstancias estre-
santes de la familia y las demandas de la crianza.

8. Defender los cambios de las pautas locales y estata-
les en los que parece suceder los fallos del sistema acer-
ca de la identificacién, el tratamiento y la prevencién
del maltrato de los nifios con discapacidades.

9. Defender la puesta en marcha de apoyos positivos
al comportamiento y la eliminacién de las técnicas re-
pugnantes y las restricciones fisicas innecesarias en los
domicilios, las escuelas y otros programas educativos y
terapéuticos (tanto publicos como privados), institucio-
nes y marcos para nifios con discapacidades.

10. Defender la mejor cobertura sanitaria, tanto de ase-
guradoras privadas como de financiacién gubernamental.

CONCLUSION

La AAP apoya la idea de que los pediatras desempe-
flan un importante papel en la prevencidn, la identifica-
cién y el tratamiento de los abusos y las negligencias in-
fantiles, especialmente en los nifios con discapacidades,
que corren mayor riesgo de maltrato. Los nifios con sos-
pecha de maltrato deben ser evaluados respecto a las
discapacidades del desarrollo, fisicas y de la salud men-
tal. Ademds, los trabajadores de la CPS y los implicados
en la investigacién del maltrato infantil deben trabajar
estrechamente con los pediatras para identificar las dis-
capacidades en los nifios*®. Se debe procurar por todos
los medios garantizar la seguridad de los nifios mediante
la colaboracién con las familias, los demds profesiona-
les de la asistencia sanitaria, las escuelas, las agencias
CPS y otros recursos apropiados.
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