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RESUMEN

Ladiscapacidad es un problema de salud ptiblica que afecta las
oportunidades de desarrollo integral del individuo. El objetivo
del trabajo fue estimar la prevalencia e incidencia anual y de
las categorfas diagnésticas asociadas a discapacidad total y
por grupos etarios a partir de la tramitacién del Certificado
Unico de Discapacidad.

Estudio analitico de una cohorte de nifios/as de 0 a 18 afios
perteneciente aun hospital universitario del Area Metropolitana
de Buenos Aires, entre enero de 2010 y diciembre de 2017.
Sobre un total de 22750 afiliados activos, 726 pacientes
tramitaron el Certificado Unico de Discapacidad; la prevalencia
fue del 3,2 % (IC 95 %: 2,9-3,4). La incidencia acumulada anual
aumenté desde 2012 (0,22 %;1C95 %:0,1-0,19) hasta 2017 (0,59 %;
IC 95 %: 0,5-0,7). Las discapacidades mentales constituyeron
el 80 % (n =576).

En este estudio se observé un aumento de la incidencia de
discapacidad y de la categoria de discapacidad mental.
Palabras clave: personas con discapacidad, epidemiologia, trastorno
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INTRODUCCION

Segun el “Informe Mundial sobre la
Discapacidad”, 95 millones de nifios en todo
el mundo presentan alguna discapacidad, de
los cuales 13 millones (el 0,7 %) tienen una
discapacidad grave.! En nuestro pafs, la Encuesta
Nacional de Personas con Discapacidad (ENDI)
de 2003 estim6 que el 7 % de los habitantes
del pafs vivia con alguna discapacidad, de los
cuales 254 497 eran nifios/as menores de 15 afios
(el 4 %).>3

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud (CIF) define la
discapacidad como un término genérico que
abarca deficiencias, limitaciones de la actividad
y restricciones a la participacién.* Se entiende
por discapacidad la interaccién entre las personas
que padecen alguna enfermedad (por ejemplo,
parélisis cerebral, sindrome de Down y
depresién) y factores personales y ambientales
(por ejemplo, actitudes negativas, transporte y
edificios ptblicos inaccesibles y un apoyo social
limitado).

Si bien las investigaciones sobre discapacidad
utilizan el marco conceptual de la CIF, existen
diferencias en los datos relacionados con la
prevalencia, con el tipo de preguntas que se
utilizan, con su orden y con el marco muestral
usado.'”

En nuestro pafs, las personas con discapacidad
se encuentran en condiciones de solicitar de
manera voluntaria el Certificado Unico de
Discapacidad (CUD).®

El objetivo del estudio fue estimar la
prevalencia e incidencia anual y de las categorias
diagnésticas asociadas a discapacidad total y por
grupos etarios a partir de la tramitacién del CUD
y del requerimiento de apoyos.

METODOS
Diseno: Estudio analitico, observacional, de
una cohorte de nifios/as de 0 a 18 afios a partir de
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registros médicos electrénicos del Plan de Salud
del Hospital Italiano de Buenos Aires (PS-HIBA),
desde enero de 2010 a diciembre de 2017.

Poblacién: Se incluyeron los menores
que presentaban CUD o discapacidad con
necesidad de soportes, entendidos como los
recursos terapéuticos, dispositivos de asistencia
o estrategias utilizadas para que las personas
con discapacidad desarrollaran su mdxima
potencialidad en entornos comunitarios. Se
clasificaron los pacientes en 4 grupos etarios
(0-4 afios, 5-9 afios, 10-14 afios, 15-18 afios).

Los diagndsticos fueron agrupados en
4 categorias. Estas eran similares a las utilizadas
en los censos y a la clasificacién utilizada en el
CUD, que utilizaba diagnésticos de acuerdo
con el Manual Diagnéstico y Estadistico de los
Trastornos Mentales (DSM 1V) y con el Manual
para la Clasificacién Internacional de Enfermedades
(CIE 10): mental (incluyé a nifios con trastorno del
espectro autista -TEA-, discapacidad intelectual,
retraso global del desarrollo, trastorno del
aprendizaje, trastorno del lenguaje y trastornos
del comportamiento), motora (parélisis cerebral,
enfermedades neuromusculares, enfermedades
del tubo neural), sensorial (hipoacusia y ceguera)

y visceral (cardiopatias, enfermedad fibroquistica
del pancreas, sindrome de intestino corto).

Analisis estadistico

La prevalencia de periodo (2010-2017) total
y por grupo etario se calculé utilizando la
prevalencia ponderada anual de afiliados activos
menores de 18 afios, considerando la edad a
mitad del periodo en estudio. La incidencia
acumulada anual de discapacidad total y por
grupo etario se calcul6 considerando como
denominador el total de afiliados activos menores
de 18 afios a la mitad de cada afio. Se estimaron
los intervalos de confianza (IC) del 95 % para
las incidencias y las prevalencias. Las variables
continuas se expresaron como medianas con
su respectivo rango intercuartilo (RIC) del
25-75 %. Las proporciones fueron expresadas
como frecuencias absolutas y relativas. El
protocolo fue aprobado por el Comité de Etica de
Protocolos de Investigacién del HIBA.

RESULTADOS

En el periodo de estudio, 726 pacientes
menores de 18 afios, sobre un total de
22 750 afiliados activos al PS-HIBA, tramitaron

Ficura 1. Incidencia acumulada global anual de discapacidad cada 100 afiliados con su intervalo de confianza del 95 %
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TaBLA 1. Incidencia acumulada anual de discapacidad por grupo etario cada 100 afiliados con intervalo de confianza del 95 %

Grupo etario 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

0-4 afios 0 0 0 0,1(0,06-0,2) 0,06 (0,02-0,2) 0,4 (0,3-0,7) 0,6(05-09) 09(0,7-1,1)
5-9 afios 0,09 (0,04-02) 03(02-05) 04(02-05 04(028-0,6) 06(0,509 05(04-0,8) 0,6(05-09) 09(0,7-1,1)
10-14 afios 0,4 (0,25-0,59) 1,5(1,3-2) 03(02-05) 04(03-06) 03(0206) 05(04-0,7) 0,3(0,2-05) 0,2(0,1-0,3)
15-18 afios 03(0,17-0,58)  15(1,142) 02(0,1-05 0,08(0,03-0,2) 0,1(0,06-0,34) 0,1(0,04-0,3) 0,1(0,07-0,3) 0,2(0,1-0,5)
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el CUD o requirieron algtn soporte terapéutico,
que resulté en una prevalencia de periodo del
3,2 % (IC 95 %: 2,9-3,4 %). La mediana de edad
de los pacientes fue 9 afios (RIC: 5-12); el 65 %
fueron varones (n = 478). E1 68 % de los pacientes
(n = 496) pertenecian al grupo de 5 a 14 afios. El
91 % (n = 662) contaba con CUD, mientras que el
9 % (n = 64) restante recibia algtin tipo de soporte
terapéutico sin la tramitacién de dicho certificado.

En el grupo etario comprendido entre 0 y
4 afos, la prevalencia fue del 2 % (IC 95 %: 1,7-
2,4 %); en el grupo de 5-9 afios, del 3,8 % (IC 95 %:
3,4-4,3 %); en el grupo de 10-14 afios, del 4 % (IC
95 %: 3,5-4,5 %), y, finalmente, en el grupo de 15
a 18 anos, del 2,8 % (IC 95 %: 2,3-3,4 %). En la
Figura 1, se muestra la incidencia global por afio y,
en la Tabla 1, las incidencias acumuladas anuales
y por grupo etario.

En cuanto a las categorias diagnodsticas, el
80 % (n = 576) presentaba discapacidad mental. El
20 % restante (n = 150) presentaba discapacidad
no mental: el 9 %, motora (n =64); el 7 %
(n = 54), sensorial, y el 5 %, visceral (n = 32).
El 19 % presentaba 2 o mds discapacidades (el

TaBLA 2. Informacién complementaria de diagndsticos asociados

9 %, mental-motor; el 6 %, mental-visceral, y el
1 %, mental-sensorial). Véase la Tabla 2. De los
576 pacientes con discapacidad mental, el 71 %
(n = 405) eran varones. En la Figura 2, se observa
la incidencia acumulada anual de discapacidad
mental y no mental en el periodo en estudio.
La proporcién de pacientes con diagnéstico de
discapacidad mental aumenté del 56 % en 2010
aun 88 % en 2017, y no se observaron cambios
en la pirdmide poblacional a lo largo de todo el
periodo. Dentro de la discapacidad mental, los
diagndsticos mds frecuentes fueron discapacidad
intelectual (el 37 %, n = 212), que incluia a nifios
con sindrome de Down (el 18 %, n = 38), y TEA
(€140 %, n = 234), y, entre ambos diagndsticos, se
constituy6 el 77 % del total de esa categoria.

DISCUSION

La prevalencia correspondiente al periodo
2010-2017 de la poblacién de nifios/as
pertenecientes al PS-HIBA fue del 3,2 %, que
resulté menor que la reportada en la ENDI?
(que la ubicaba en un 4 %) y que la del Censo de
20107 (del 4,8 %), y cercana a la informada por la

N (%)
Discapacidad mental 576
Trastorno del espectro autista 234 (40)
Discapacidad intelectual 212
Sindrome de Down 38/212
Otros sindromes genéticos (Prader-Willi, Sotos, Klinefelter) 10/212
Encefalopatias epilépticas 3/212
Otros diagnésticos 11/212
Sin diagndstico etiolégico 150/212
Trastorno del lenguaje 39 (7)
Trastorno del aprendizaje - TDAH - trastornos del comportamiento 77 (13)
Otros diagnésticos 14 (3)
Discapacidad motora 64 (8)
Parélisis cerebral 31/64
Mielomeningocele — espina bifida 7/64
Neuropatias — miopatias 9/64
Otros (accidentes — ACV — tumores del SNC) 17/64
Discapacidad sensorial 54 (7)
Hipoacusia 52/54
Discapacidad visceral 32(4)
Cardiopatias 5/32
Fibrosis quistica 5/32
Sindrome de intestino corto - colitis ulcerosa — enfermedad de Crohn - trasplante de higado 9/32
Otras 13/32

TDAH: trastorno por déficit de atencién e hiperactividad; ACV: accidente cerebrovascular; SNC: sistema nervioso central.
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Encuesta Anual de Hogares (EAH), que arrojé una
prevalencia en el mismo grupo etario del 3,1 %.®
Resulta dificil comparar los datos obtenidos
tanto en la ENDI como en el Censo de 2010 y
en la EAH, debido a que, si bien se encuentran
disefiadas bajo el marco tedrico propuesto por la
CIF, la informacién fue recolectada de diferentes
maneras.'

Para esta investigacion, se utiliz6 el dato
proveniente de los soportes requeridos, con o
sin CUD, y se observé que, en su mayoria, los
pacientes poseian CUD. En nuestro pafs, se
estima que solo el 14,6 % de las personas con
discapacidad cuentan con CUD.>'® De ellas, el
23 % son nifios/ as menores de 14 afios, es decir,
mads del 70 % de los/ as nifios/ as con discapacidad
no tienen CUD.’ La diferencia observada en
comparacién con los resultados obtenidos en
nuestro trabajo puede responder a multiples
factores. Nufiez y colaboradoras mencionan, en
su trabajo, que los familiares manifestaron falta
de informacién en cuanto a los asuntos legales
y desconocimiento de los derechos bdsicos,
como la obtencién del CUD o de pensiones.!
Para la tramitacién del CUD, es necesaria la
consulta con una/un especialista en Psiquiatria
o en Neurologfa Infantil, aspecto que, en algunas
comunidades, resulta dificil de llevar a cabo.

En cuanto a las incidencias acumuladas
estimadas en cada afio del periodo de estudio, se
observé un marcado aumento en 2011, que podria
verse asociado a la sancién de la Ley N° 26682
(Marco Regulatorio de Medicina Prepaga), que
establecia la obligatoriedad de cubrir, como
minimo, lo dispuesto en el Programa Médico
Obligatorio.'*"

En cuanto al tipo de discapacidad, se hall6 que,
en su mayoria, los pacientes presentaban como
diagndstico principal discapacidad mental. Los
datos publicados en 2011 por el Censo Nacional
reportaron, en cambio, que el 35,1 % tenfa una
limitacién visual y solo el 26,3 % cognitiva.™
Solo en combinacién con otras discapacidades,
el déficit cognitivo resulté mads frecuente. Se cree
que las diferencias observadas se deben al tipo de
preguntas realizadas en el Censo para caracterizar
las distintas discapacidades.’ La predominancia
de varones con diagnéstico de discapacidad
mental fue notablemente mayor, hallazgo que
coincidié con otros trabajos de prevalencia e
incidencia de trastornos del desarrollo.’

A partir del andlisis de la incidencia anual
por categoria diagndstica, se observé que las
discapacidades sensoriales, motoras y viscerales
se mantuvieron sin mayores modificaciones
a lo largo de todo el periodo 2010-2017. Sin
embargo, la categoria correspondiente a
discapacidad mental, que incluyé diagndsticos
como discapacidad intelectual, TEA y trastornos
en el comportamiento, mostré un incremento
sostenido a lo largo del periodo. Es posible que
este sea el resultado de una mejor vigilancia y
un mayor conocimiento por parte de los padres
y madres, asi como de los profesionales médicos
que realizan los cuidados en salud de los nifios."

Dentro de las limitaciones del trabajo, se
puede mencionar que la definicién de discapacidad
se basé en la necesidad de soportes (tratamiento
psicolégico, psicopedagdgico, kinesiologia,
integracion escolar, dispositivos ortopédicos o
implantes) con o sin la tramitacién del CUD,
por lo que podria encontrarse subestimado

FiGura 2. Incidencias acumuladas por afio, por cada 100 afiliados segiin categoria diagndstica mental o no mental
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el total de nifios/as con alguna discapacidad,
al no considerar a aquellos que, aun con una
discapacidad, no tenian CUD ni recibian dicho
soporte. Asimismo, al tratarse de una poblacion
perteneciente a un sistema de medicina privado
residente en su mayoria en el Area Metropolitana
de Buenos Aires, los resultados encontrados
podrian ser diferentes a los encontrados en el
resto del pafs.

La discapacidad es un problema de salud
publica que afecta las oportunidades de desarrollo
integral del individuo y lo vuelve vulnerable,
debido, principalmente, a las limitaciones de
accesibilidad a la salud y a la educacién. En
el presente trabajo, se observé un aumento en
la incidencia de discapacidad acompafiado de
un incremento de la categoria de discapacidad
mental. Conocer los datos de prevalencia e
incidencia, asi como los diagnédsticos asociados a
la discapacidad, permite el armado de programas
de intervencién y atencién orientados a mejorar
la calidad de vida y la inclusién social de los/as
nifios/as con discapacidad. B
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El peor enemigo del conocimiento no es la ignorancia,

es la ilusiéon del conocimiento.

Stephen Hawking



