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RESUMEN

Laproblemética deladiscapacidad afectaa unnimero creciente
de nifios, nifias y adolescentes. No hemos recibido, durante
nuestra trayectoria académica como médicos, tanto en el
pre- como en el posgrado, practicamente, ninguna formacién
sobre el tema. El pediatra es el médico de cabecera de todos
los nifios, nifias y adolescentes, y la citada falta de formacién
afectanuestra tarea para connifios con discapacidades. Nuestra
concepcién de la diversidad estd claramente determinada por
la cultura y por el medio ambiente familiar y social en el que
nos hemos desarrollado y estd muy condicionada por nuestra
formacion humanay extracurricular, mas que porlaeducacién
médica. Se deben integrar contenidos sobre discapacidad en
todas las unidades académicas responsables de la formacién
profesional. Los pediatras nos debemos una seria reflexién
acerca de nuestra mirada sobre los nifios con discapacidades.
Palabras clave:nifios con discapacidad, integracion a la comunidad,
educacion profesional.

La dimensién de la problematica

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS),
a partir de junio de 2011, nos muestra que mas
del 15% de la poblacién mundial tiene algtn tipo
de discapacidad; esto es mds de 1000 millones de
personas, mas de 300 millones de nifios, en su
mayoria residentes en el mundo subdesarrollado,
entre los mas pobres del mundo, para no usar
eufemismos.! Sabemos que la mayoria de los
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pobres son jovenes y nifios, y la mayoria de

los jévenes y los nifios son pobres. La pobreza,

el hambre y la desnutricién, como producto
final, son una de las causas més frecuentes de
discapacidad intelectual.

En nuestro pais, aproximadamente, 12,9% de
la poblacién tiene algtn tipo de discapacidad
y uno de cada 5 hogares estéd afectado por la
problematica. Sobre un total de 8 738 530 hogares,
existen 1 802 051 en los que viven personas con
discapacidad, y conviven con personas con
discapacidad 4 463 156 personas.?

Las cifras del Informe Mundial de la Infancia®
del Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia
(United Nations Children’s Fund; UNICEF, por
sus siglas en inglés) del afio 2013 —dedicado
integramente a la tematica de la discapacidad en
nifios nos dicen lo siguiente:

e EI80% de los nifios con discapacidad vive en
paises subdesarrollados y el 90% de ellos no
cuenta con los servicios sociales, sanitarios y
educativos que minimamente requeriria.

* Los nifios con discapacidades son maés
propensos a vivir en la pobreza.

¢ En el mundo, menos del 2% de los ninos con
discapacidades esta escolarizado. En nuestro
pais, alrededor del 30%.

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

e Sin la inclusién de los nifios con discapacidades,
muchas iniciativas internacionales, como
los Objetivos de Desarrollo del Milenio y
Educacién para Todos, no se podran alcanzar.

Las cifras del Primer Consenso Argentino
sobre Pardlisis Cerebral: rol del cuidado perinatal,
publicadas en Archivos Argentinos de Pediatria,* en
el ano 2000, establecen lo siguiente de todos los
nacimientos que ocurren por afio en nuestro pafs,
entre 700 y 750 000:

e El 5%, 35 000 nifnos, tendran un defecto
congénito.



e El10%, 70 000 nifios, seran prematuros.

e EI 0,25%, 1500 nifios, tendran encefalopatia
crénica no evolutiva.

e EI10,4%, 2800 nifios, tendran discapacidad
intelectual.

e EI0,15%, 1070 nifios, tendran sindrome de
Down.

Los pediatras y los nifios con discapacidades

Demasiados nifios, nifias y adolescentes con
discapacidades son objeto de lastima, desprecio,
discriminacién y abuso.

Los pediatras somos, naturalmente, los
médicos de cabecera de fodos los nifios, nifas
y adolescentes. Esta afirmacién puede parecer
perogrullesca, pero no lo es si nos atenemos a lo
que ocurre en la realidad cotidiana de los nifios
con discapacidades, que, por lo general, carecen
de un pediatra como su médico natural.

Y, cuando decimos todos, deberian ser
todos, no la mayoria ni casi todos, sino todos
sin exclusiones de ningun tipo, es que estamos
mirando la infancia desde la diversidad. De
otra manera, somos “nosotros” y “ellos”,
los “anormales”, los “raros”, los “otros”, los
“especiales”, en contraposicién con “nosotros”,
los “normales”.

Quiz4, en este marco diverso, debiéramos
pensar en “infancias”, en lugar de “infancia”,
y reconocer que, probablemente, no haya un
“universo”, sino “multiples universos” que
deberian convivir arménicamente.

Ademas, y fruto de la ausencia de contenidos
sobre discapacidades en nuestra formaciéon
médica, tanto de grado como de posgrado, lo
que hacemos cuando estamos frente a un nifio
con discapacidades es reproducir nuestro saber
social, trasladar nuestros prejuicios, discriminar,
alejarnos de la empatia, que si ejercemos cuando
la discapacidad no estd presente.

Comenzamos con nuestras palabras y
denominaciones: “Las palabras equivocadas
llevan a planes equivocados y estos, a acciones
equivocadas”, decia Bertolt Brecht. Si decimos
retraso mental, retardo mental, invalido,
minusvélido, diferente, disminuido y una larga
lista de etcéteras, nos estamos posicionando
frente a ese nifo, que nos interpela desde una
problematica que nadie nos ha ensefiado cémo
manejar, aunque pensarlo desde una condicién de
“retrasado” o “retardado” es toda una definicion.
Y esto sin mencionar aquellas conocidas
referencias a las que los médicos recurrimos al
hablar de nifios internados, como al “conducto
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que transporta agua” de la cama 7 o al “miembro
del reino de la botanica” de la cama 20, que, tantas
veces, en diferentes hospitales, oimos refiriéndose
a nifos con discapacidades multiples.

Los conceptos y los caminos van muy ligados.
“Esta en la médula de lo que crees la raiz de
lo que haces”, decia el sabio renacentista a sus
discipulos. La nominacién es artilugio poderoso.
Ya Nietzsche® afirmaba sobre lo que era la verdad:
“una suma de relaciones humanas que han sido
realzadas, extrapoladas y adornadas poética y
retéricamente, y que, después de un prolongado
uso, un pueblo considera firmes, canénicas y
vinculantes”.

La discapacidad no es un concepto de orden
cientifico; en todo caso, como plantea Foucault,
“cada sociedad genera sus mecanismos de
percepcién de lo diferente y su modo de tratarlo”.
Por esta razon, en las descripciones del débil,
retrasado, deficiente, lisiado, mutilado, invalido,
imbécil, etc., se puede descubrir, en el nivel del
vocabulario y de las imagenes empleadas, la
imagineria social desde donde se la construye.

“Es socialmente irresponsable traer un nifo al
mundo sabiendo que tiene un desorden genético
serio en una era de diagndstico prenatal”. Més
del 50% de las personas estuvo de acuerdo con
esta frase en Sudafrica, Bélgica, Grecia, Portugal,
la Reptblica Checa, Hungria, Polonia, Rusia,
Israel, Turquia, China, India, Tailandia, Brasil,
Colombia, Cuba, México, Perd y Venezuela. En
EE. UU., el 26% de los genetistas, el 55% de los
médicos de atencién primaria y el 44% de los
pacientes estuvieron de acuerdo.®

El comentario hasta puede parecer razonable,
pero... ;quién define qué es “serio”? ;Es el concepto
de “serio” igual en todos los medios sociales, en
todas las sociedades, en todos los pueblos, en
todas las familias? ;Un diagnostico de sindrome
de Down es “serio”? ;Y de hidrocefalia? ;La
hipoplasia grave del ventriculo izquierdo? ;Un
nifio con una enfermedad neuromuscular que
sabemos que morird a mediano plazo? ;Y la
agenesia de un brazo? ;Y la agenesia de una
mano? ;Y la agenesia de un dedo? ;Y si es mujer?

En muchos lugares del mundo, hoy, se
terminan muchos embarazos cuando se confirma
que el feto es femenino... Como vemos, resulta
muy dificil definir qué es “serio”, por lo que es
alarmante la aceptacion de los términos arriba
descritos.

Un nifo con discapacidad, al igual que
todos los nifios, es tnico e irrepetible; no “es”
su diagndstico, no “es” un Down, no “es” un
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paralitico cerebral, del mismo modo que no
llamamos a un nifio corriente “el asmatico”,
“el cardidpata”, “el celiaco”. Los nifios, nifias
y adolescentes no “son” su discapacidad; son
nifos, nifias y adolescentes que se desarrollan,
como todos, en su propia originalidad, a quienes
les cuesta algo mas entender la realidad, con los
mismos problemas de todos los nifios, siempre
con capacidades que deben ser desarrolladas;
que requieren de su medio las mismas cosas
que todos los nifios, nifias y adolescentes; que
deben alcanzar el maximo grado de autonomia
y autovalimiento posible; que se comportan,
finalmente, como todos los nifios, de acuerdo con
sus condiciones de crianza. En todo caso, los ninos
tienen una discapacidad, no son su discapacidad,
tampoco padecen una discapacidad. La enorme
mayoria de los nifios con discapacidades viven
felices o, en todo caso, tan felices como los demas
nifos de su entorno que no tienen discapacidades.

La antropologia y el estudio de las sociedades
nos muestra que las creencias culturales de un
medio social, en un tiempo histérico determinado,
afecta el modo en cémo se interpreta la
problematica de la discapacidad, tanto desde los
individuos como desde los profesionales. Estos
caminos culturales nos hacen aprender modos
socialmente aceptados de estar enfermo, atribuir
el origen de la enfermedad a diversas causas
y aguardar determinadas respuestas desde el
tratamiento y la actitud esperada del equipo
profesional.

De hecho, desde hace ya un tiempo, la
psicologia social se ocupa mucho del estigma,
término muy mal usado, sobre todo desde lo
médico, en donde se usa confundiéndolo con
signo o sintoma o, a veces, para nominar con un
dejo despectivo un signo o sintoma que denota
alguna discapacidad. El estigma nos muestra
la situacién de un individuo inhabilitado para
una plena aceptacion social. Los griegos crearon
el término para denominar aquellos atributos
corporales en los cuales se exhibia algo malo y
poco habitual, en la estatura moral de quien era
portador de él. Los nifios no tienen estigimas en su
examen fisico; tienen signos y sintomas.

A veces, desde la conmiseracion y la lastima,
discriminamos, incluso desde la positiva, cuando
hablamos de “capacidades especiales”, “nifios
eternos”, “son tan buenos” y otra larga lista de
etcéteras, ya que marcamos siempre la diferencia,
nos posicionamos en “ellos” y “nosotros”, y
hacemos notar que este “nosotros” no los incluye
a “ellos”. ;Cudl seria una capacidad especial?

(Respirar bajo el agua? ;Volar? Los nifios con
discapacidades no tienen capacidades especiales;
tienen una discapacidad. No son especiales ni
diferentes; son nifios y nifias que enfrentan de
manera disimil una serie variable de dificultades,
pero integrantes del mismo universo de todos los
ninos.

Nuestro lenguaje, nuestras actitudes y nuestro
modo de ver y relacionarnos con los nifios con
discapacidades son de suma importancia para
cumplimentar adecuadamente nuestro obvio rol
de médicos de cabecera de todos los nifios. No es
solo un problema lingiiistico ni semantico; denota
con claridad nuestros prejuicios y la mirada que
tenemos culturalmente aprehendida; forma parte
de nosotros.

Las sociedades que no discriminan aceptan
la diversidad y crean un marco inclusivo para
todos sus integrantes. No son mejores para los
nifos, nifias y adolescentes con discapacidades;
son mejores sociedades para todos sus miembros.
No debemos bregar por la inclusién por
conmiseracion de las personas con discapacidades,
sino por todos nosotros...

A modo de epilogo

La tarea de criar a un nifio con discapacidades
es, para sus familias, mas dificil que la crianza
de un nifio sin discapacidades. Es en este
punto donde el rol del pediatra cobra su total
dimensién, puesto que asume su funcién de
coordinador de las multiples acciones de salud
que ese nino podra requerir, tratando de que
estas se lleven a cabo en forma consensuada
con las familias y otorgandoles protagonismo.
Ya que deben ser nuestros “socios” en la tarea,
deberemos consultarlos, adaptar las terapias a
la dindmica familiar, de manera que actuemos
como vehiculos facilitadores de la accion para
posibilitar una mayor eficacia y evitar los tan
frecuentes esfuerzos inttiles que, muchas veces,
se realizan por el déficit de esta tarea indelegable
del médico de cabecera.

En el marco de la diversidad, lo tinico que
los seres humanos tenemos en comun es que
somos todos distintos, inicos e irrepetibles, y,
en el marco de la Convencion de los Derechos
del Nino’ y de la Convencién de los Derechos de
las Personas con Discapacidad,® se trata de nifios
con un déficit o problema de salud, en un marco
social definido, que es determinante al momento
de establecer su discapacidad.

Claro esta que, como casi todo lo que nos
ocurre en nuestros actos profesionales, la



concepcién que tenemos de la diversidad esta
determinada por nuestra cultura y por el medio
ambiente familiar y social en el que nos hemos
desarrollado.

En el caso de la problematica de la
discapacidad, se agrega la escasa presencia de
contenidos sobre ella en nuestra formacion,
tanto de pre- como de posgrado. Eso nos lleva
a que la forma en que miramos a los nifios con
discapacidades esté condicionada, de alguna
manera, por nuestra formacién humana y
extracurricular, mas que por nuestra formacion
médica. Esta ausencia es la que nos limita a la
hora de dar una respuesta adecuada ante las
necesidades de los nifios con discapacidades y
sus familias, y es la que deberia movilizarnos en
pos de integrar contenidos sobre discapacidad en
todas las unidades académicas responsables de la
formacién profesional.

“Lo mejor que el mundo tiene es la diversidad
de mundos que contiene; por suerte somos
diferentes, por suerte somos diversos”, expres6
Eduardo Galeano.’

Ademas, como dijo Caetano Veloso: “De cerca,
nadie es normal”. ®
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