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El pediatra ante la
discapacidad de ninos y
adolescentes

Pediatricians as health care
providers for children and
adolescents with disabilities.

Los nifios son el grupo social mas vulnerable y
los que tienen discapacidad se encuentran con
una doble desventaja: la de ser nifios y la de
tener una discapacidad.

En la mayoria de las ocasiones, el pediatra es el
primer contacto de salud de las personas con
discapacidad. En nuestra formacion profesional
no se ha incluido el tema discapacidad como
un problema social y sanitario prevalente, por lo
que en la mayoria de los casos nos enfrentamos
ante un panorama totalmente desconocido.

El Fondo de las Naciones Unidas para la In-
fancia sostiene que para garantizar la plena
vigencia de los derechos de las nifas y nifos
con discapacidad, la informacién constituye un
elemento clave, ya que la invisibilidad origina y
perpetda gran parte de las privaciones que sufren
(UNICEF, 2013).

En México, la prevalencia de discapacidad es de
6 por ciento de la poblacién; de éstos 1,200,000
son ninos o adolescentes.

La discapacidad no se puede definir de forma
rigida, “es un concepto que evoluciona y que
resulta de la interaccion de las personas con
deficiencias y las barreras debidas a la actitud
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y el entorno que evitan su participacion plena
y efectiva en la sociedad en igualdad de condi-
ciones con los demds.”

La discapacidad forma parte de la condicién
humana y varfa de acuerdo con las distintas
épocas, culturas y sociedades. Histérica y afor-
tunadamente, los modelos de la discapacidad
han evolucionado caminando de la exclusion
(exterminio) a la segregacion y de la integracion
a la inclusioén social.

La discapacidad ha atravesado el paradigma
tradicional con una perspectiva religiosa, donde
ésta era una expresién del mal, superando el
infanticidio (Esparta) o esclavitud (Roma). Poste-
riormente, la discapacidad llegé a ser vista bajo
un modelo médico-rehabilitador en el que se
entendia a la diversidad funcional como enfer-
medad que requeria recibir tratamiento a través
de la institucionalizacion, y que muchas veces
terminaba transformdndose en una instancia
de marginacién y maltrato; este modelo con-
sideraba a la discapacidad como un problema
individual y asociado solamente a la salud.

En los afios 60-70’s del siglo XX nace el modelo
social de la discapacidad, el cual rompe viejos
conceptos y crea una revolucion en esta materia,
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en el que se senala que no son las deficiencias
individuales las raiz del problema, sino las limi-
taciones de la propia sociedad que no es capaz
de asegurar las necesidades de las personas con
discapacidad. Reconoce que mientras algunas
personas tienen caracteristicas fisicas, senso-
riales, intelectuales o psicologicas que pueden
causar limitaciones funcionales, éstas no deben
llevar a la discapacidad, a menos que la sociedad
no tenga en cuenta las diferencias individuales.

El modelo social no niega que existan diferen-
cias individuales que causan limitaciones, pero
éstas no deben ser motivo de la exclusion de
los individuos.

Dentro de las dificultades para su atencién
se pueden identificar factores asociados di-
rectamente a las personas con discapacidad:
limitantes relacionadas con las caracteristicas de
los servicios de salud y factores relacionados con
los profesionales de la salud; el mas importante:
el desconocimiento.

La sociedad tiene la responsabilidad de luchar
por los derechos de las personas con discapa-
cidad. Los médicos debemos comprometernos
en buscar estrategias y aplicar adaptaciones en
nuestra practica clinica que promuevan no sélo
los cuidados de salud, sino también la accesibi-
lidad y equidad en la atencién médica.

Este déficit en la atencién médica y en el acce-
so a los servicios de salud de las personas con
discapacidad es una situacién preocupante, no
s6lo en nuestro pais, sino en muchos de Latino-
américa; ya que sélo una de cada veinte recibe
atencion de un programa integral adecuado.

Uno de los problemas mds importantes al que
nos enfrentamos, es que los ninos y adolescen-
tes con discapacidad no tienen un pediatra de
cabecera. No existe quien coordine a un equipo,
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por lo que los padres deben tomar las riendas,
dirigir y clasificar diagnésticos, lo que lleva a
un desgaste familiar y a una falta de atencion
integral de la persona, ya que no se ve a un nifo
completo, sino s6lo fragmentos de él.

Los nifios con discapacidad requieren la misma
atencion que el resto de los ninos: hay que
pesarlos, medirlos, vacunarlos, orientar a los
padres acerca de los cambios que presentaran
en las diferentes etapas de su infancia, de su
alimentacion, etc. Lamentablemente, esto se deja
aun lado, no se les pesa y no se mide porque no
caminan; no se les vacuna porque no van a la
escuela o porque siempre estan enfermos; no se
les orienta sobre los cambios que manifestaran
“porque son nifios eternos”, olvidamos tratarlos
de acuerdo a su edad cronolégica. Al margen
de que tengan retraso psicomotor, cuadros ge-
néticos o neuroldgicos complicados, deben ser
tratados como nifos.

A raiz de la falta de informacién y de participa-
cién de los pediatras en el seguimiento médico,
los nifos con discapacidad se atienden tarde,
casi de cualquier padecimiento. "Si lloran, si
se quejan, si son agresivos o irritables es por su
condicion", cualquier sintoma que tengan se
atribuye a su discapacidad, con lo que se pierde
un tiempo valioso que deberia contribuir a su
integracion a la sociedad.

La exclusion, el prejuicio, el desconocimientoy
la discriminacién de las personas con discapaci-
dad agravan su situacién al vulnerar sus derechos
fundamentales.

El pediatra debe estar consciente de que ante un
nifo con discapacidad, tiene el papel mas impor-
tante: “es el director de la orquesta”. Debemos
dejar de ser espectadores de lo que realizan los
subespecialistas y comprometernos con mejorar
la atencién que reciben.
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Qué necesita el pediatra

-Compromiso y responsabilidad ante grupos
vulnerables.

-Conocimiento de la situacién de salud de su
area. Cuantas personas con discapacidad hay en
el lugar donde labora y quién los ve.

-Conocer los servicios de referencia y mantener
contacto directo con ellos para su atencién opor-
tuna, no solamente en el campo de la atencion
en rehabilitacion médica, sino también en el
campo de la educacion, inclusion social, redes
de apoyo de padres, asi como de las especiali-
dades médicas que requerird para su atencién
y otras instancias fuera del sector que necesite
esa persona.

-Aceptar la diversidad, evitando estereotipos y
generalizaciones.

-Evitar la discriminacién o exclusion incons-
ciente.

-Unirse a la “Revolucién Inclusiva”: hay que
pensar de otro modo, para ver, sentir y actuar de
forma diferente ante la discapacidad.

Un nifio o nifia con discapacidad no debe ser
considerado como un problema; ser rescatado;
recibir medidas caritativas ni ser receptores pa-
sivos de atencion y proteccion. Como pediatras
y responsables del cuidado de la salud de los
ninos debemos exigir y reconocer a todos los
ninos, sin excepcion, como miembros plenos
de sus familias, comunidades y sociedades.
Debemos erradicar las barreras de actitud y de
comunicacién que estdn a nuestro alcance y que
impiden la realizacién plena de los derechos
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de la infancia, entre ellos el derecho a la salud
incluyente.

La atencién pediatrica inicial es una gran opor-
tunidad de brindar conocimientos a la familia,
detectar cudles son sus necesidades y cémo
darles solucion, con lo cual su entorno se vera
favorecido para brindar los medios para lograr su
independencia y autodeterminacion, facilitando
su inclusién e integracion social.
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