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1. Introduccion

La primera infancia es el periodo que se extiende desde el desarrollo prenatal hasta los
ocho afos de edad. Se trata de una etapa crucial de crecimiento y desarrollo, porque las
experiencias de la primera infancia pueden influir en todo el ciclo de vida de un individuo
(1,2). Para todos los nifios, la primera infancia es una importante ventana de oportunidad
para preparar las bases para el aprendizaje y la participaciéon permanentes, previniendo
posibles retrasos del desarrollo y discapacidades. Y para los nifilos con discapacidad, es
una etapa vital para garantizar el acceso a intervenciones que puedan ayudarlos a desa-
rrollar todo su potencial (7,3).

Pese a ser mas vulnerables a riesgos del desarrollo, los niflos pequefos con discapaci-
dad suelen ser ignorados en los programas y servicios generales para el desarrollo infantil
(4). Ademas, no reciben los apoyos especificos que necesitan para que se atiendan sus
derechos y necesidades. Los niflos con discapacidad y sus familias se enfrentan a obsta-
culos tales como leyes y politicas inadecuadas, actitudes negativas, servicios inadecuados
y falta de ambientes accesibles (5). Sin intervenciones tempranas ni apoyo y proteccion
oportunos y apropiados, las dificultades de los nifios con retraso del desarrollo o discapa-
cidady sus familias pueden agravarse, lo que suele provocar consecuencias permanentes,
mayor pobreza y exclusion profunda.

La Convencién sobre los Derechos del Nifio (CDN) (6) y la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (CDPD) (7) destacan que los nifos con discapacidad tie-
nen los mismos derechos que los demas nifios, por ejemplo a la atencién de la salud, a la
nutricién, ala educacioén, alainclusiéon social y a la proteccion frente a la violencia, el abuso
y el abandono. El acceso a un apoyo apropiado, como la intervencién y la educacién tem-
pranas en la infancia, puede hacer realidad los derechos de los nifios con discapacidad,
promoviendo infancias estimulantes y satisfactorias y preparandolos para una participa-
cién plena y significativa en la adultez (4).

Este documento de debate ofrece un breve panorama de cuestiones relacionadas con el
desarrollo del nifio en la primera infancia y la discapacidad. Asimismo, sienta las bases de
un proceso estratégico y cooperativo de largo plazo, dirigido a mejorar los resultados del
desarrollo, la participacion y la proteccion de los nifios pequenos con discapacidad. Para
este esfuerzo, resulta esencial el dialogo entre los organismos de las Naciones Unidas y las
partes interesadas, para que identifiquen estrategias sostenibles basadas en los esfuerzos
ya existentes y las amplien en enfoques multisectoriales, a fin de garantizar los derechos
de los niflos pequenos con discapacidad y sus familias.
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2. Los ninos con
discapacidad

;Qué es la discapacidad y quiénes son los niflos con
discapacidad?

Nuestra nocion de la discapacidad y de quiénes son las personas con discapacidad ha
evolucionado considerablemente con el tiempo.

La Clasificacion internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de la salud, version
nifios y jovenes (CIF-NJ) considera a la discapacidad no como una cuestién puramente bio-
I6gica ni puramente social, sino mas bien como una interaccién entre problemas de salud
y factores ambientales y personales (8). La discapacidad puede ocurrir en tres niveles:

+ una deficiencia en la funcién o la estructura corporal, como las cataratas, que impiden
el pasaje de la luz y la sensacion de la forma y el tamafo de los estimulos visuales;

+ una limitacién en la actividad, como la incapacidad de leer o de moverse por si mismo;

« una restriccion de la participacion, como la exclusion de la escuela.

La CDPD establece que “las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tienen defi-
ciencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con
diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demas” (7).

A lo largo de este documento se empleara el término nifios con discapacidad. Algunos
niRos nacen con una deficiencia o un problema de salud discapacitante, mientras que
otros pueden padecer discapacidad como resultado de enfermedades, lesiones o mala
nutricion. Los nifios con discapacidad incluyen los que tienen afecciones de salud como
paralisis cerebral, espina bifida, distrofia muscular, lesién traumatica de la médula espinal,
sindrome de Down, y nifios con deficiencias auditivas, visuales, fisicas, comunicacionales
e intelectuales. Algunos de estos nifios tienen una Unica deficiencia, mientras que otros
tienen varias. Por ejemplo, un niflo con paralisis cerebral puede tener deficiencias de
movilidad, de comunicacién e intelectuales. La compleja interaccion entre los problemas
o deficiencias de salud y los factores ambientales y personales hace que la experiencia de
cada nino frente a la discapacidad sea diferente.
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Aunque la identificacion de nifios con retraso del desarrollo (véase la definicion en el
Cuadro 1) o discapacidad es esencial para la elaboracién de politicas, la planificacién
estratégica y la prestacion de servicios, es importante reconocer que los nifios con dis-
capacidad casi nunca se consideran discapacitados. Por lo tanto, trabajar con nifios con
discapacidad requiere estrategias cuidadosamente adaptadas. Debe evitarse etiquetar a
un nifo solamente por su estado de salud. En primer lugar, es un nifio y aspira a participar
normalmente de la vida familiar y las actividades grupales con sus compareros.

:Cuantos ninos con discapacidad hay?

La OMSy el Banco Mundial estiman que mas de mil millones de personas viven con alguna
forma de discapacidad, lo que equivale a cerca del 15 por ciento de la poblacién mundial
(5). De estos, entre 110 millones (2,2 por ciento) y 190 millones (3,8 por ciento) de adultos
padecen dificultades funcionales muy importantes (5).

Actualmente no existen estimaciones confiables y representativas basadas en una medi-
cién real de la cantidad de nifos con discapacidad (9,5). Las actuales estimaciones de la
prevalencia de la discapacidad infantil varian considerablemente debido a diferencias
entre las definiciones y a la amplia variedad de métodos e instrumentos de medicién utili-
zados (5,10). Las limitaciones de los censos y encuestas generales de hogares para registrar
la discapacidad infantil, la ausencia de registros en los paises de ingresos bajos y medios
y la falta de acceso a servicios clinicos y diagnésticos culturalmente apropiados contribu-
yen a reducir las estimaciones (70). Como resultado, muchos nifios con discapacidad no
pueden ser reconocidos como tales ni recibir los servicios médicos que necesitan (5).

;Qué son los derechos de los ninos con discapacidad?

La Convencién sobre los Derechos del Nifio se aplica a todos los nifios del mundo, inclui-
dos los que tienen alguna discapacidad. Establece los derechos humanos basicos que
tienen todos los nifos del mundo: el derecho a la supervivencia, a desarrollarse plena-
mente, a ser protegidos de influencias perjudiciales, del abuso y de la explotacion, y a
participar plenamente en la vida familiar, cultural y social. También reconoce la importan-
cia de la asistencia y el apoyo de la familia (6). Dos articulos hacen referencia especifica a
los nifos con discapacidad: el articulo 2 establece el principio de la no discriminacion e
incluye a la discapacidad como motivo de proteccion frente a la discriminacion, y el arti-
culo 23 destaca los esfuerzos especiales que los Estados Partes deben hacer para que se
cumplan esos derechos (6).

En su Observacidon General n.° 9, el Comité sobre los Derechos del Nifio, que supervisa la

aplicacion de la CDN, brinda orientacién a los Estados Partes en sus esfuerzos por imple-
mentar los derechos de los niflos con discapacidad, abarcando todas las disposiciones
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de la Convencioén (71). Ademas, la Observacién General n.° 7 (12) y la n.° 9 (11) destacan
especificamente que los nifos con discapacidad tienen derecho a la participacion activa
en todos los aspectos de la vida familiar y comunitaria; a iguales oportunidades que los
demas para poder ejercer sus derechos, y a ser tratados con dignidad en todo momento.
También establecen que “la mejor forma de cuidar y atender a los nifios con discapacidad
es dentro de su propio entorno familiar” (11) y que “nunca debera internarse en institu-
ciones a nifos Unicamente en razén de su discapacidad” (12). Los Estados Partes deben
proteger a los niflos con discapacidad de la discriminacién y brindarles acceso a una gama
de servicios y apoyos disefiados especificamente para ayudarlos a alcanzar todo su poten-
cial. Esta norma fue respaldada por la resolucién de la Asamblea General de las Naciones
Unidas 2010 A/65/452 (13).

Asimismo, la versidon més reciente de la CDPD incluye un articulo dedicado a la atencién
de los derechos de los niflos con discapacidad. El Articulo 7 establece las obligaciones
de los Estados Partes de tomar todas las medidas necesarias para asegurar que todos los
ninos y las ninas con discapacidad gocen plenamente de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales en igualdad de condiciones con los demas nifios y nifias, con-
siderar su interés superior y garantizar que puedan expresar su opinion libremente. El
articulo 23 de la CDPD establece el derecho a la vida familiar y el articulo 24 promueve el
derecho a la educacién (7).

La CDN y la CDPD se reafirman mutuamente, y juntas proporcionan un marco para una
creciente sinergia entre instrumentos clave de derechos humanos. Ademas, todas las ini-
ciativas destinadas a mejorar la vida de los nifios, como los Objetivos de Desarrollo del
Milenio, (14) se aplican en igualdad de condiciones y plenamente a los nifios con disca-
pacidad. Se deben hacer esfuerzos especificos para llegar a estos nifios e incluirlos, de lo
contrario no se podran cumplir los compromisos internacionales.
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3. El desarrollo del nino
en la primera infanciay
la discapacidad

El desarrollo infantil es un proceso dindmico por el cual los niflos progresan desde un
estado de dependencia de todos sus cuidadores en todas sus areas de funcionamiento,
durante la lactancia, hacia una creciente independencia en la segunda infancia (edad
escolar), la adolescencia y la adultez (8,75). En ese proceso adquieren habilidades en
varios ambitos relacionados: sensorial-motor, cognitivo, comunicacional y socio-emocio-
nal (2,16,17). El desarrollo en cada ambito estd marcado por una serie de hitos o pasos y
tipicamente implica el dominio de habilidades sencillas antes de que se puedan aprender
habilidades mas complejas. Cabe reconocer que los nifios pueden tener un papel activo
en el desarrollo de sus propias habilidades (78) y que su desarrollo también se ve influido

por la interaccién con el ambiente (79).

( )

RECUADRO 1: TERMINOLOGIA DE LA PRIMERA
INFANCIA

Primera infancia: La primera infancia es el periodo que se extiende desde el
desarrollo prenatal hasta los ocho afos de edad (7). Es el periodo mas intenso
de desarrollo cerebral de todo el ciclo de vida, y por tanto la etapa mas critica del
desarrollo humano. Lo que ocurre antes del nacimiento y en los primeros afos de
vida tiene una influencia vital en la salud y en los resultados sociales (20). Aunque
los factores genéticos inciden en el desarrollo del nifio, las pruebas indican que el
ambiente tiene una gran influencia en la primera infancia (27).

Desarrollo del nifio en la primera infancia:' Es un término genérico que se refiere
al desarrollo cognitivo, social, emocional y fisico. El mismo término se usa para

1 Losdistintos paises y las distintas partes interesadas suelen usar diferentes términos, a saber: educacién
del niflo en la primera infancia, atencion y educacién del nifio en la primera infancia, atencion del nifio en
la primera infancia, atencién y desarrollo del nifio en la primera infancia, y atencién del nifio en la primera
infancia para el desarrollo.
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describir una serie de programas cuya finalidad uGltima es mejorar la capacidad
del nifio pequeno de desarrollarse y aprender, y que pueden aplicarse a diferentes
niveles, por ejemplo al nifio, a la familia y a la comunidad, y en diferentes sectores,
como la salud, la educacién y la proteccion social.

Retraso del desarrollo: El retraso del desarrollo se refiere a los nifnos que experi-
mentan una variacién significativa en el logro de los pasos esperados para su edad
real o ajustada (8,15). Se mide por medio de evaluaciones validadas del desarro-
llo (22) y puede ser leve, moderado o grave. El retraso del desarrollo es causado
por complicaciones en el parto, falta de estimulo, desnutricion, problemas créni-
cos de salud y otros problemas orgénicos, situaciones psicoldgicas y familiares, y
otros factores ambientales. Aunque es posible que el retraso del desarrollo no sea
permanente, puede ofrecer una base para reconocer a los nifios que podrian sufrir
una discapacidad (8). Esto pone de relieve la importancia del reconocimiento
temprano para dar comienzo a intervenciones oportunas con participacion de
la familia para prevenir el retraso, estimular las aptitudes emergentes y crear un
ambiente mas estimulante y protector.

Intervencion temprana en la infancia: Los programas de intervenciéon temprana
en la infancia estan dirigidos a apoyar a los nifos pequeios que estan en riesgo
de retraso del desarrollo, 0 a los nifios pequenos a los que se les ha diagnosticado
retraso del desarrollo o discapacidad. La intervencion temprana en la infancia
abarca una gama de servicios y apoyos para mejorar el desarrollo personal y la res-
iliencia de los ninos (23), fortalecer las aptitudes familiares y promover la inclusion
social de las familias y los nifos (24). Algunos ejemplos son los siguientes servicios
especializados: servicios médicos, de rehabilitacion (p. ej., dispositivos terapéuti-
cos y asistenciales), apoyo orientado a la familia (p. ej., capacitacién y orientacion),
servicios sociales y psicolégicos, y educacién especial, junto con la planificacidn
y coordinacién de servicios, asistencia y apoyo para acceder a servicios generales
como la atencidn preescolar y el cuidado de nifos (p. €j., derivacion). Los servi-
cios pueden prestarse en una variedad de ambitos, entre ellos clinicas, hospitales,
centros de intervencion temprana, centros de rehabilitacion, centros comunita-
rios, hogares y escuelas.
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;Qué factores afectan el desarrollo infantil?

En el desarrollo infantil influye una amplia variedad de factores bioldgicos y ambientales,
algunos de los cuales protegen y mejoran su desarrollo, mientras que otros lo compro-
meten (15). Los nifos que experimentan discapacidad en los primeros afios de vida estan
desproporcionadamente expuestos a factores de riesgo como la pobreza, el estigmay la
discriminacién, una mala interaccién con sus cuidadores, la institucionalizacion, la vio-
lencia, el abuso y el abandono, y el acceso limitado a programas y servicios, todo lo cual

puede afectar significativamente su supervivencia y desarrollo (25,4,26,27).

Pobreza

Aunque la discapacidad puede ocurrir en cualquier familia, la pobreza y la discapacidad
tienen un fuerte vinculo entre si: la pobreza puede aumentar el riesgo de discapacidad,

pero también puede ser una consecuencia de la discapacidad (5,28,29).

Las mujeres embarazadas que viven en la pobreza pueden padecer problemas de
salud, una dieta restringida y exposicién a toxinas y contaminantes ambientales, todo
lo cual tiene un efecto directo en el desarrollo fetal. Mientras, los nifos que viven en la
pobreza tienen mas probabilidades de padecer retraso del desarrollo que los nifios de
niveles socioeconémicos mas altos, porque estan desproporcionadamente expuestos a
una amplia gama de riesgos (15,16). Estos riesgos incluyen: nutricion inadecuada, falta
de saneamiento e higiene, exposicidn a infecciones y enfermedades, falta de acceso a la
atencion de la salud, vivienda inapropiada o falta de vivienda, atencién inadecuada de los
nifnos, exposicién a la violencia, el abuso y el abandono, mayor tensién y depresion mater-

nas, institucionalizacién y falta de estimulo (27,30).

Ademas, ciertas pruebas sugieren que los nifios con discapacidad y sus familias tienen
mas probabilidades de estar en desventaja econémica y social que los nifios sin discapa-
cidad (5). La discapacidad puede contribuir a aumentar la pobreza en el hogar, porque
los padres disponen de menos tiempo para actividades generadoras de ingresos, sacan a
sus hijos de la escuela para que cuiden de su hermano o hermana con discapacidad, y las
familias deben enfrentar los costos adicionales asociados con la discapacidad, por ejem-

plo los de atencién de la salud y transporte (5).
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Estigma y discriminacion

Los niflos con discapacidad se encuentran entre los mds estigmatizados y excluidos (37).
La falta de conocimientos sobre la discapacidad y las actitudes negativas relacionadas
pueden dar como resultado la marginacién de los nifios con discapacidad dentro de la
familia, la escuela y la comunidad (37). En aquellas culturas donde el nacimiento de un
nifo con discapacidad estd asociado a la culpa, la verglienza y el miedo, ese nifio suele ser
ocultado, maltratado y excluido de actividades que son cruciales para su desarrollo (32).
Como consecuencia de la discriminacion, puede que los nifios con discapacidad tengan
malos resultados en materia de salud y educacién, baja autoestima, interaccién limitada

con los demas y mayor riesgo de sufrir violencia, abuso, abandono y explotacion (5,31).

Algunos nifios con discapacidad pueden ser mas vulnerables a la discriminacion y la
exclusion social que otros, debido a multiples desventajas relacionadas con la deficien-
cia, la edad, el género o la condicion social (32,33). Otros factores influyentes pueden ser
la ubicacion geografica (vivir en zonas rurales y de poblacién dispersa), la pertenencia a
un grupo lingliistico minoritario o el hecho de vivir en zonas de conflicto o de desastres
naturales. Por ejemplo, las nifias con discapacidad corren mayor riesgo de ser discrimi-
nadas (32), al igual que los nifios de hogares mas pobres y los pertenecientes a grupos

étnicos minoritarios (10).

Interaccion entre el nino y sus padres o cuidadores

Contar con hogares y relaciones familiares estimulantes es vital para el crecimiento, el
aprendizaje y el desarrollo de los nifios (15,16). La calidad de la interaccion entre el nifio y
sus cuidadores puede verse comprometida cuando el nifio tiene una discapacidad. Varios
estudios han demostrado que existen diferencias en la interaccidon entre los padres y el
hijo cuando este es discapacitado: las madres o los cuidadores de los nifios con discapa-
cidad suelen dominar la interaccién mas que las madres o los cuidadores de los nifios sin
discapacidad (34). Algunos nifos con discapacidad tienen una gran necesidad de apoyos
debido a sus afecciones de salud y deficiencias, y esta dependencia, ademas de otros obs-

taculos socialesy econdmicos, puede someter a los cuidadores a una tensién considerable.

Asimismo, los cuidadores pueden encontrarse aislados en las comunidades que tienen
actitudes y creencias negativas hacia la discapacidad. Pueden sufrir la pobreza y la falta

de apoyo econdmico, tener acceso limitado a la informacidn necesaria para brindar una
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atencién adecuada a sus hijos, y no recibir suficiente apoyo social (32). Estos factores pue-
den tener un efecto perjudicial en la salud fisica y mental de las madres y los padres y en
su capacidad de responder a las necesidades de desarrollo del nifio. Investigaciones rea-
lizadas en paises de altos ingresos revelaron que la tasa de divorcio y abandono entre
padres de nifios con discapacidad puede ser significativamente mas alta que entre los
padres de nifos sin discapacidad en las mismas comunidades (35). Aunque faltan investi-
gaciones en los paises de ingresos bajos y medios, se estd formando un corpus de datos
que revela problemas similares de tensién y necesidad de apoyo e informacién (36). Los
hermanos también puede sentir los efectos, ya que sus padres tienen menos tiempo para

dedicarles cuando tienen que atender las necesidades de un nifio con discapacidad.

Sin embargo, poner énfasis en los obstaculos y los problemas puede opacar la alegria
y la satisfaccion que pueden derivarse de tener un nifio con discapacidad (37). Normal-
mente, los nifos con discapacidad son amados y valorados por sus padres y hermanos, y
las madres en particular desarrollan a veces nuevas habilidades y capacidades en su rol
de cuidadoras. Considerando que la familia es en general el principal ambiente de apren-
dizaje y proteccion para el nifio, la orientacion a la familia es fundamental en cuanto se
diagnostica un retraso del desarrollo o una discapacidad, a fin de promover interacciones
positivas. Ademas de la familia inmediata del nifio, también deben considerarse su vecin-

dario, su comunidad y su estructura social (38).

Institucionalizacion

Todos los nifos, incluidos los nifos con discapacidad, tienen derecho a ser parte de una
familia, ya sea esta biolégica, adoptiva o de acogida. En algunos paises, sin embargo, se
sigue internando a muchos nifilos con discapacidad en instituciones de atencién resi-
dencial (39). Por ejemplo, en paises de Europa Central y Oriental pertenecientes a la
Comunidad de Estados Independientes, hasta un tercio del total de nifos que vive en
esas instituciones tiene alguna discapacidad (39). Los ambientes institucionales son per-
judiciales para el desarrollo del niflo. Muchos de ellos experimentan retraso del desarrollo
y dafo psicolégico irreversible debido a la falta de atencién sistematica de los cuidadores,
falta de estimulo, falta de rehabilitacion y mala nutricidn (32,40,30). Ademas, la institucio-
nalizacion separa a los niflos de sus familias y comunidades y los pone en mayor riesgo de

abandono, aislamiento social y abuso (32,41,42,43).
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Violencia, abuso, explotacion y abandono

El primer afio de vida es un periodo de especial vulnerabilidad para los nifos: no solo
estan en riesgo de contraer enfermedades infecciosas y otras afecciones de salud, sino
también de sufrir violencia, abuso, explotacién y abandono. El Estudio del Secretario Gene-
ral de las Naciones Unidas sobre la violencia contra los ninos destaca que, en algunos paises
miembros de la Organizacién de Cooperacion y Desarrollo Econémico (OCDE), los nifios
menores de un afio de un afio de edad tienen el triple de riesgo de ser victimas de homi-
cidio que los nifos de uno a cuatro anos, y el doble que los niflos de cinco a catorce
anos (44). Sin embargo, se desconoce el verdadero alcance de la violencia en la primera
infancia, dado que ocurre principalmente en ambitos privados como los hogares y las ins-
tituciones, y que las normas sociales y culturales pueden contribuir a ocultar o a condonar

ciertos comportamientos violentos.

Los nifios con discapacidad son mas vulnerables al abuso fisico, sexual y psicolégico y
a la explotacion que los nifos sin discapacidad. El aislamiento social, la indefension y el
estigma de los nifios con discapacidad los hace vulnerables a la violencia y la explotacién
en sus propios hogares y en otros ambientes, como los centros o instituciones de aten-
cién (32). Ciertas investigaciones muestran que los nifos con discapacidad tienen de tres
a cuatro veces mas probabilidades de padecer violencia que los nifos sin discapacidad
(45). Datos de 15 paises revelaron que, en siete paises, los padres de los nifios con discapa-
cidad tenian probabilidades significativamente mayores que los demas padres de golpear

a sus hijos (70).

Los nifios con discapacidad tienen mayor riesgo de padecer violencia por varias razones,
entre ellas los prejuicios culturales y la exigencia mayor que ejercen sobre sus familias
(32,43). Con frecuencia, los niflos con discapacidad son considerados blancos faciles, ya
que su indefension y su aislamiento social les dificultan el defenderse y denunciar los abu-
sos (32). La exposicién a la violencia, el abandono o el abuso puede causar retrasos en el

desarrollo y problemas de comportamiento en la infancia y mas adelante (46,47).

Situaciones de catdstrofe humanitaria

Existe un vinculo bidireccional entre las situaciones de catastrofe humanitaria (como los
conflictos y los desastres naturales) y la discapacidad. Aunque todos los niflos son vulne-

rables en tales situaciones, los nifios con discapacidad estan especialmente en riesgo y se
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ven desproporcionadamente afectados. La interaccion entre los cuidadores y los nifios en
situaciones de catastrofe humanitaria puede agravarse debido a la tension psicoldgica y
la depresién de los cuidadores, que pueden tener un efecto negativo en la salud y el bien-

estar de los nifnos (36).

Ademas de la tension fisica y emocional, los nifios con discapacidad pueden enfrentar
otros desafios. Por ejemplo, pueden padecer nuevas deficiencias; pueden perder medica-
mentos esenciales y dispositivos asistenciales; sus deficiencias pueden impedirles caminar
largas distancias o hacer fila para obtener agua y alimentos; donde los recursos como los
alimentos o los medicamentos son escasos, pueden recibir menor prioridad que los nifios
sin discapacidad, y si estan separados de sus padres o de su familia extendida, pueden
correr mayor riesgo de violencia o abuso. En situaciones de catastrofe humanitaria, tam-
bién es posible que muchas personas sufran alguna discapacidad debido a lesiones y falta
de acceso a la atencién médica y la rehabilitacion necesarias (48). (Véase en el Recuadro 2,

abajo, mas consideraciones en situaciones de catastrofe humanitaria).

Acceso limitado a programas y servicios

El acceso a servicios generales, como la atencién de la salud y la educacién, tiene un papel
importante en la salud, el desarrollo y la inclusién de los nifios. Los nifios con discapaci-
dad suelen perderse vacunaciones esenciales y tratamientos basicos para enfermedades
comunes de la infancia (32). Una atencién adecuada de la salud, incluida la nutricidn,
reduce la mortalidad infantil y permite que los nifos concentren su energia en el dominio

de habilidades importantes para el desarrollo (46,49).

A medida que los nifos crecen, el acceso a la educacién preescolar y la transicién a los pri-
meros grados de la escuela primaria también son esenciales para establecer las bases del
aprendizaje y el desarrollo continuos (77,46). En comparacion con otros nifios, los nifios
con discapacidad tienen menos probabilidades de iniciar la escuela y menores indices de
permanencia escolar (5,50). Se estima que un tercio de todos los nifios en edad escolar pri-
maria que no asisten a la escuela son nifios con discapacidad (3). Aquellos que si asisten
suelen estar excluidos dentro del propio ambito escolar, no ser colocados con compaiie-

ros de su misma edad y recibir oportunidades de aprendizaje de baja calidad.

Muchos nifios con discapacidad también precisan acceder a oportunidades de apren-

dizaje adicionales o a servicios especializados, como la rehabilitacién, para aumentar al
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maximo su potencial de desarrollo. En muchos paises, los programas y servicios dirigidos
a nifos pequenos suelen ser insuficientes para satisfacer sus necesidades de desarrollo, y
cuando estan disponibles, en general son costosos, no inclusivos y situados en zonas urba-
nas (51,32,22,52). Aunque algunos paises ya han adoptado la prestacién de servicios por
medio de distintos ambitos a nivel comunitario, en general no hay suficientes prestadores

de servicios con el conocimiento y las habilidades necesarias en materia de discapacidad.

iPor qué apoyar el desarrollo de los nifos con
discapacidad?

Investigaciones basadas en pruebas y experiencias de distintos paises demuestran la
necesidad de invertir en el desarrollo del nifio en la primera infancia, en especial para los

nifos que tienen discapacidad o estan en riesgo de retraso del desarrollo.

Fundamento de los derechos humanos: Tanto la CDN como la CDPD estipulan que todos
los nifos con discapacidad tienen derecho a desarrollarse “en la mayor medida posible”
(6,7). Estos instrumentos reconocen la importancia de centrarse no solo en las afecciones
o deficiencias del nifo, sino también en la influencia del ambiente como causa del subde-

sarrollo y la exclusién (72).

Fundamento econdémico: Los nifios con discapacidad que reciben buena atenciéon y
oportunidades de desarrollo durante la primera infancia tienen mas probabilidades de
convertirse en adultos sanos y productivos. Esto puede reducir los costos futuros de edu-

cacion, atencion médica y otros gastos sociales (53,54).

Fundamento cientifico: Los primeros tres afos de vida de un nifio son un periodo critico.
Se caracterizan por un rapido desarrollo, en particular del cerebro, por lo tanto constitu-
yen las bases esenciales para el crecimiento, el desarrollo y el progreso futuros (2). Para
que los nifnos con discapacidad puedan sobrevivir, prosperar, aprender, ser empoderados

y participar, es esencial prestar atencién a su desarrollo en la primera infancia.

Fundamento programatico: Los programas de desarrollo del nifio en la primera infancia
pueden dar como resultado mejores indices de supervivencia, crecimiento y desarrollo,
asi como garantizar que los programas de educacion posteriores sean mas efectivos. Los

programas de desarrollo del nifio en la primera infancia bien organizados e inclusivos
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para nifos pequenos con discapacidad pueden dar a los padres mas tiempo para dedi-
car a actividades productivas y permitir que nifios y nifias con discapacidad asistan a la
escuela. Las estrategias que combinan programas basados en centros de salud e interven-
ciones parentales, entre ellos los programas con visitas domiciliarias, pueden ayudar a los
padres y a los profesionales a detectar a tiempo retrasos del desarrollo, mejorar el desa-
rrollo del nifio, prevenir el abuso y el abandono, y garantizar que el nifio esté pronto para

la escolarizacion (55,56).
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4. ;Como podemos
apoyar el desarrollo de los
ninos con discapacidad?

Promover el desarrollo de los nifios pequefios con discapacidad exige una doble estra-
tegia (5). Esta estrategia reconoce que los nifios con discapacidad y sus familias tienen
necesidades comunes y deben tener acceso a los programas y servicios generales de
atencion de la salud, cuidado infantil y educacién, y también pueden precisar acceso a
servicios especializados, como la intervencién en la primera infancia. Es esencial utilizar
las estructuras existentes de servicios de salud y educacién para todos los nifios, evitando

en la mayor medida posible la organizacién de servicios separados o paralelos.

Es necesaria una estrategia integral de atencién y apoyo apropiado, que incluya: detec-
cién temprana, evaluacién y planificaciéon temprana de la intervencion, prestacién de
servicios, y seguimiento y evaluacion. Una estrategia de programacion para todo el ciclo
de vida proporciona un marco util para identificar intervenciones prioritarias y sostenibles
durante la primera infancia y para garantizar la continuidad de la atencién de calidad, los
servicios de salud, la proteccion y la educacion desde el nacimiento de un nifio hasta sus
primeros afos de escuela primaria. Ademas, la estrategia del ciclo de vida proporciona
las bases para organizar las funciones y responsabilidades de cada sector en apoyo de los
nifos y sus familias, a fin de garantizar un plan de asistencia mas integral y a la vez reducir

la posible duplicacién de servicios.

Una amplia variedad de sectores deberian participar en la identificacion de los niflos con
discapacidad y compartir responsabilidades, prestando servicios de desarrollo del nifio en
la primera infancia y garantizando apoyo a sus familias. Actualmente hay muchos proyec-
tos exitosos que se centran en el desarrollo temprano de los nifios con discapacidad en
todo el mundo, a menudo en combinacién con buenas politicas de salud publica y esfuer-

zos a favor de la Educacién para Todos (57,58,59,36).
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La rehabilitacion basada en la comunidad también ha sido una de las principales estrate-
gias para atender las necesidades de los niflos con discapacidad en los paises de ingresos
bajos y medios. Esta estrategia empodera a los nifios y a sus familias al vincular a las
comunidades con servicios gubernamentales y no gubernamentales de salud, educacién,
ensefanza de oficios, sociales y otros (60). Se deben entonces redoblar los esfuerzos para
que las estrategias basadas en la comunidad se transformen en parte integral de los siste-

mas, las politicas y los servicios nacionales de salud y educacion.

Deteccion temprana de retrasos del desarrollo o
discapacidades

Algunas enfermedades asociadas con la discapacidad pueden detectarse durante el emba-
razo si la mujer tiene acceso a pruebas prenatales, mientras que otras deficiencias pueden
detectarse durante el parto o después de él. La vigilancia del desarrollo del nifio puede
hacerse durante las visitas a los servicios pediatricos generales o de desarrollo del nifio en
la primera infancia; también puede haber procedimientos instituidos de deteccion tem-
prana, como pruebas para la deteccion de deficiencias visuales y auditivas en centros de
salud o educacion, y actividades publicas, como campafias de vacunacion. También es
posible que algunas familias se preocupen por el desarrollo de sus hijos si estos se demo-

ran en dar los pasos fundamentales del desarrollo, como sentarse, caminar o hablar.

Lamentablemente, muchos nifios con discapacidad que viven en paises en desarrollo, en
especial aquellos que tienen capacidades de leves a moderadas, no son diagnosticados
hasta que alcanzan la edad escolar (67). Se necesitan sistemas de deteccién temprana
para facilitar el acceso oportuno a los servicios y apoyar el desarrollo de los nifios que
estan en riesgo significativo de retraso del desarrollo, como también para prevenir proble-

mas como la pérdida de confianza en las habilidades parentales (62).

Es importante asegurar que la deteccién temprana no contribuya a una mayor discrimi-
nacion y exclusion de esos nifos de los servicios generales, como la educacién. También
pueden surgir problemas éticos, salvo que la deteccidon contemple una evaluacién inte-
gral, el disefio de planes de intervencién apropiados y una gestién y atencién oportunas y
adecuadas (63,31). Las decisiones sobre la deteccién y las pruebas necesarias deben tener
en cuenta la disponibilidad de servicios o recursos para ofrecer intervenciones eficaces

(64). Sin embargo, se debe tener precaucién con la “inactividad” basada en la suposicién
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de que no hay servicios ideales. Los sistemas integrales de rastreo y seguimiento pueden
garantizar que los nifos detectados mediante las pruebas posteriormente sean evaluados

y reciban servicios apropiados (22).

Evaluacidn y planificacion para la intervencién
temprana

Una evaluacién precisa es un importante punto de partida para entender y prever mejor
las necesidades de los nifios con discapacidad y sus familias. La evaluacién no es un fin
en si mismo, pero apunta a obtener informacién util y exacta sobre las habilidades sen-
soriales-motoras, cognitivas, comunicacionales y socio-emocionales de un nifo, asi como
sobre sus funciones y su ambiente, a los efectos de ayudar a los padres, al personal de
salud, a los maestros y a otros agentes a entender mejor, planificar y apoyar el desarrollo
y la inclusién de un nifio con discapacidad. La evaluacidn debe estar vinculada a la inter-
venciony debe ser un proceso continuo de observacién y analisis sistematicos. Los padres
son asociados clave en el proceso de evaluacion temprana y la planificacién, y pueden
precisar asesoramiento y apoyo sobre cémo atender las necesidades de su hijo después

de una evaluacion (véase Servicios familiares mas abajo).

Durante el proceso de evaluacién, es posible que se diagnostique a algunos nifios, mien-
tras que a otros es posible que se los diagnostique mas adelante o nunca. El diagnéstico
depende de varios factores, entre ellos la naturaleza y la gravedad de los problemas del
nifo y la disponibilidad de clinicas o unidades méviles en que normalmente se prestan
los servicios de diagnéstico. El diagnéstico puede ser clinicamente significativo, espe-
cialmente cuando existen intervenciones para tratar o atender enfermedades, y también
puede ser importante desde el punto de vista social, por ejemplo para obtener acceso
a beneficios o servicios sociales. Paradojalmente, el diagnéstico puede ser beneficioso
para los padres al proporcionarles certidumbre y validacion, y también puede ayudar-
los a buscar servicios adecuados y a defender mejor los intereses de su hijo. Sin embargo,
“etiquetar” a los niflos de acuerdo con su diagnéstico conlleva sus riesgos, ya que puede
llevar a reducir las expectativas o a negarles los servicios necesarios, ademas de opacar la

individualidad y las capacidades cambiantes de los nifios.

Mientras que en los paises de altos ingresos la deteccién y evaluacién de los nifios con dis-

capacidad involucra a equipos de profesionales altamente capacitados, en los paises de
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ingresos bajos y medios es comun que tales equipos no existan. En algunos paises, los tra-
bajadores comunitarios son capacitados y apoyados por profesionales cuando es posible
(por ejemplo, mediante equipos moviles o de extension) a fin de fortalecer su capacidad
y mejorar la calidad de las intervenciones. Los programas de rehabilitacion basada en la
comunidad también pueden resultar fundamentales en los esfuerzos de deteccion y eva-

luacién tempranas (60).

Prestacion de servicios

Prestacion de servicios generales
Atencion de la salud inclusiva

Histéricamente, las comunidades sanitarias y de desarrollo internacional de todo el
mundo se han centrado en la prevencién de enfermedades asociadas con discapacida-
des (5). Algunas enfermedades que se presentan durante el embarazo y el parto pueden
evitarse con una buena anticoncepcién y atencidn prenatal y perinatal. Las iniciativas de
salud publica tienen un papel importante en la prevencién (65). Tales iniciativas incluyen:
vacunacion infantil; campanas de salud, nutricion y educacion infantil, y reduccién de la
exposicion de los nifos pequenos a enfermedades que pueden causar discapacidades,

como la malaria y el tracoma, ademés de lesiones en la infancia.

La prioridad para los nifios que tienen discapacidad es que permanezcan lo mas sanos
posibles a medida que crecen, progresan y se desarrollan. Los nifios con discapacidad
suelen tener necesidades médicas especiales relacionadas con su discapacidad, pero tam-
bién estan en riesgo de padecer las mismas enfermedades que los demas nifios, como la
gripe, la diarrea y la neumonia, por lo tanto necesitan acceso a los servicios generales de
salud. Los nifios con discapacidad también tienen mayor riesgo de sufrir enfermedades
secundarias relacionadas con su discapacidad. Por ejemplo, los nifilos que usan sillas de
ruedas son vulnerables a las Ulceras por presion. Muchas de estas dolencias pueden ser

atendidas por servicios generales de salud.

La atencion primaria de la salud es un punto de partida natural para detectar y atender
las necesidades de los niflos con discapacidad (22,5), derivdndolos a especialistas si es
necesario (5). Los trabajadores de la atencion primaria de la salud pueden ayudar a detec-

tar a los nifos con discapacidad, que muchas veces estan ocultos en sus comunidades
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y no tienen acceso a la atencién de la salud, como también apoyar la inclusién de estos
ninos en actividades de atencién de la salud, como las vacunaciones (37). Siempre que sea
posible, todos los servicios ofrecidos en centros de salud deben incorporar componen-
tes de deteccién temprana, intervencion y apoyo familiar. Los programas de alimentacion
y nutricion también deben incluir a los nifos con discapacidad y deben ser designados
con consideracion, teniendo en cuenta problemas digestivos y necesidades nutricionales

especiales que puedan estar asociados con la discapacidad.

Educacion preescolar inclusiva

La educacién inclusiva es el proceso de fortalecer la capacidad del sistema educativo para
llegar a todos los educandos, incluidos aquellos con discapacidad, por lo tanto puede
entenderse como una estrategia clave para alcanzar la Educacién para Todos (66). Como
se establece en el articulo 24 de la CDPD, los nifios con discapacidad no deben ser exclui-
dos del sistema general de educacién debido a su discapacidad, y deben tener acceso a
educacién primaria y secundaria inclusivas, de calidad y gratuitas, en pie de igualdad con

los demas miembros de la comunidad en la que viven (7).

La educacion preescolar y los primeros afios de escuela primaria ofrecen a los nifios con
discapacidad un espacio vital que favorece un desarrollo 6ptimo, dandoles la oportunidad
de aprender, jugar, participar, interactuar con sus companeros y desarrollar amistades.
A los niflos con discapacidad se les suelen negar los primeros afios de escuela prima-
ria, y cuando se los inscribe — debido a la falta de enfoques inclusivos y a la rigidez del
sistema - a menudo fracasan, repiten el ano o son instados a abandonar los estudios en

este periodo critico de su desarrollo.

La CDPDYy lainiciativa Educacién para Todos promueven la educacién inclusiva para todos
los nifos, incluidos los que tienen discapacidad (7), y reclaman la prestacién de asistencia
para garantizar un aprendizaje y una educacién plenos y significativos. En muchos pai-
ses existen escuelas separadas para los nifios con cierto tipo de deficiencia, por ejemplo,
para nifos ciegos o sordos. Sin embargo, estas escuelas en general solo tienen lugar para
un numero limitado de nifos, suelen provocar la separacion de la familia a una temprana
edady no logran promover la inclusién en la comunidad en general. En algunos paises, los
nifos con discapacidad asisten a las mismas instituciones preescolares y escuelas prima-
rias que los demas nifios, pero son segregados en clases especiales o centros de recursos

a cargo de maestros capacitados en educacion especial (67,68,69,32).
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La educacién de los niflos con discapacidad debe centrarse en la inclusién en dmbitos
comunes. Esta inclusion es conforme a los derechos de los nifios con discapacidad y en
general tiene menor costo que las escuelas especiales o separadas, pero no puede ocurrir
sin los niveles adecuados de apoyo. Aunque se necesitan mas inversiones, por ejemplo en
politicas nacionales y locales progresistas, personal capacitado, instalaciones accesibles,
programas y métodos de ensenanza flexibles, y recursos educativos, estas inversiones

beneficiaran a todos los nifos.

En todas las intervenciones para la educacion y el aprendizaje preescolares inclusivos,
es fundamental que haya actitudes y respuestas positivas de los comparieros, maestros,
administradores escolares, otros funcionarios escolares, padres y miembros de la comu-
nidad, asi como interacciones positivas con ellos (5,31,32). La evaluacion y el seguimiento
del desarrollo del nifio en la primera infancia y de los ambientes escolares para promo-
ver la inclusién son parte importante de garantizar oportunidades educativas apropiadas
para los nifos con discapacidad. Se necesitan enfoques multisectoriales con mecanismos
eficaces de coordinacion entre sectores tales como la educacion, la salud y el bienestar
social a fin de garantizar medidas de deteccidn temprana, promover respuestas integra-

les y vincular el aprendizaje escolar con el domiciliario y las intervenciones comunitarias.

Servicios sociales y proteccion de la infancia inclusivos

Los padres o cuidadores de niflos con discapacidad, en particular las madres, precisan un
nivel adecuado de seguridad econdmica, acceso a recursos y a servicios basicos como la
salud, la nutricién y la educacidn, y proteccién frente a la violencia para poder actuar en

nombre de sus hijos y de si mismos (7).

Los nifios con discapacidad y sus familiares precisan acceso a servicios sociales como los
sistemas de proteccién de la infancia, los servicios de apoyo y asistencia, y los servicios
y las prestaciones sociales. La proteccién social inclusiva? reconoce que las dimensiones
sociales de la exclusién, incluida la discapacidad, pueden ser obstéaculos a la seguridad
y a los servicios sociales esenciales. En este sentido, los programas de proteccién social

pueden apoyar a las familias de los nifos con discapacidad, permitiéndoles superar

2 La proteccion social inclusiva implica utilizar instrumentos que promueven explicitamente la inclusién y la
equidad social, y garantizar que el disefio y la ejecucidn de programas sean sensibles a las vulnerabilidades
adicionales que se derivan de la exclusion social. Esto implica dejar de enfocarse en grupos especificos y
analizar las causas profundas de la exclusion y la vulnerabilidad de esos grupos: discriminacion y estigma,
normas sociales tradicionales que les impiden usar los servicios, recursos y visibilidad limitados, etc. (70)

26 Eldesarrollo del nifio en la primera infancia y la discapacidad



obstaculos financieros y sociales para que accedan a servicios basicos y esenciales (70,71).
Tales programas incluyen la utilizacién de transferencias sociales, como las transferencias
de efectivo condicionales, ademdas de leyes antidiscriminatorias y reformas politicas. Es
importante que las transferencias de efectivo condicionales no excluyan a los nifios con

discapacidad debido a condiciones que las familias de estos no puedan cumplir.

Garantizar el apoyo y la proteccidn sistematicos para los niflos con discapacidad y sus familias
requiere una coordinacién continua entre la salud, la educacion, la proteccién de la infancia,
el desarrollo del nifio en la primera infancia y otros servicios sociales. Esto debe incluir la incor-
poracién de acciones especificas de intervencién temprana en el marco de un sistema regular,

y no la estructuracién de servicios separados o paralelos para los nifios con discapacidad.

RECUADRO 2: APOYO A LOS NINOS CON
DISCAPACIDAD EN SITUACIONES DE CATASTROFE
HUMANITARIA

Los nifos con discapacidad son especialmente vulnerables en situaciones de
catastrofe humanitaria como los conflictos armados, los desastres naturales y
las hambrunas. El articulo 11 de la CDPD destaca la importancia de garantizar
la proteccion y la seguridad de estos nifios en todas las acciones humanitarias
(7). Las partes interesadas de diferentes sectores (salud; nutricion; agua, sanea-
miento e higiene; refugio de emergencia y articulos no alimentarios; educacion
y proteccidn) deben garantizar la inclusién de los nifos con discapacidad en sus
actividades durante situaciones humanitarias y, cuando sea necesario, adoptar
estrategias especificas para satisfacer todas sus necesidades.

Las partes interesadas pueden: (60,72,73)

Preparar a los nifios con discapacidad, a sus familias y a otros interesa-
dos pertinentes para situaciones de catastrofe humanitaria, mediante las
siguientes medidas:

- identificar y registrar a los nifos con discapacidad y sus familias, consignando
dénde viven, sus necesidades en situaciones de catastrofe humanitaria, y un
plan para atender esas necesidades;

« incluir a los nifos con discapacidad y sus familias en las actividades de planifi-
cacién y preparacién que tienen lugar en sus comunidades;

iCémo podemos apoyar el desarrollo de los nifios con discapacidad? 27



« garantizar la accesibilidad del transporte, los refugios de emergencia y los sis-
temas de alerta y advertencia para nifios con diferentes tipos de discapacidad,
por ejemplo, deficiencias visuales, auditivas y de movilidad;

. capacitar a personas involucradas en la preparacion y respuesta, para que
conozcan las necesidades de los nifos con discapacidad y sus familias y pue-
dan darles respuesta.

Garantizar que la respuesta de emergencia incluya a los nifios con discapaci-
dad y a sus familias, mediante las siguientes medidas:

+ brindar acceso igualitario a suministros esenciales, lo que puede requerir estra-
tegias especificas como las “filas rdpidas” o la entrega directa de suministros a
los nifios y sus familias;

+ organizar el reemplazo de dispositivos asistenciales perdidos o dafados y
entregar dispositivos nuevos a aquellos nifos que tengan nuevas lesiones o
deficiencias;

« garantizar que los refugios temporales, los puntos de distribucién de agua y los
bafos y letrinas sean fisicamente accesibles para los nifios con discapacidad y
sus familias;

- identificar espacios amigos de la infancia y otras medidas de proteccién de la
infancia, y facilitar la inclusion de los nifios con discapacidad;

« incluir a los ninos con discapacidad en los programas educativos.

Apoyar a los nifios con discapacidad y a sus familias durante la etapa de recu-
peracion, mediante las siguientes medidas:

+ brindarles acceso a servicios apropiados de salud y rehabilitacién, incluso a dis-
positivos asistenciales;

« incluir consideraciones de accesibilidad en la etapa de reconstruccién, para
promover la participacién de los nifios con discapacidad. Por ejemplo, garanti-
zar que las escuelas y las viviendas sean accesibles a largo plazo.

Prestacion de servicios focalizada

La intervencién temprana en la infancia (véase la definicion en el Recuadro 1) debe ser
parte integral de las acciones vigentes en materia de salud, educacion y bienestar social
para todos los nifos. La prestacion de programas de intervencién lo antes posible puede

arrojar resultados positivos para los nifios con discapacidad y sus familias y abordar los
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distintos factores de la exclusion (74,75). Existen crecientes pruebas de que los nifios que
se benefician de intervenciones tempranas en la infancia y otros servicios progresan en
una amplia variedad de habilidades, lo que mejora enormemente sus probabilidades de
prosperar al iniciar la educacion formal y justifica los costos adicionales que tales interven-
ciones puedan implicar (60,5,36). Ademas de mejorar las competencias de desarrollo de
los niflos y minimizar las complicaciones secundarias, los programas de intervencién tem-
prana en la infancia pueden ayudar a construir redes de apoyo efectivas para los padres,
promoviendo la confianza y la competencia. Son especialmente deseables aquellos pro-
gramas de intervencién temprana en la infancia que coordinan servicios entre diferentes
sectores, como la salud, la educacién y la proteccién y el apoyo sociales, ademas de ser
sostenibles en el tiempo y apoyar a los nifos y a sus familias en la transicion de la educa-

cién preescolar a una experiencia exitosa en la escuela primaria (36).

Servicios terapéuticos, incluso dispositivos asistenciales

Los servicios terapéuticos procuran optimizar el desarrollo del nifio y su capacidad de
participar en la vida familiar y comunitaria dandole oportunidades estructuradas para
practicar habilidades apropiadas a su nivel actual de desarrollo (76). La prestacién de
servicios deberia incluir una combinacién de intervenciones en centros de salud o en
domicilio, con la participacion activa de los padres u otros familiares. Cuando existan,
los programas de rehabilitacién basada en la comunidad pueden ayudar a establecer un
puente entre los servicios basados en centros de salud y los servicios domiciliarios. Las
intervenciones terapéuticas para los nifios pequenos incluyen: actividades terapéuticas
basadas en juegos y otras actividades; capacitacion funcional para trabajar en habilidades
necesarias para la independencia en actividades cotidianas; educacion a los padres para
ayudarlos a entender mejor la discapacidad de su hijo y el rol que les compete; prescrip-
ciény prestacion de dispositivos asistenciales,® incluyendo la capacitacién de los usuarios,
y modificaciones en el ambiente domiciliario y escolar. Las intervenciones que permiten
la adquisicion de habilidades basicas, como ensefar a un niflo con discapacidad a alimen-
tarse o vestirse solo, pueden generar un mayor sentido de independencia y competencia,

ademas de reducir la carga de los familiares.

3 Algunos dispositivos que pueden necesitar los nifios con discapacidad son los dispositivos de movilidad
(muletas, sillas de ruedas, protesis); dispositivos visuales (bastones blancos, lentes, sistemas en Braille
y audiolibros); dispositivos auditivos (ayudas auditivas); dispositivos de comunicacién (tableros y
dispositivos para la salida electrénica de voz); dispositivos cognitivos (diarios, calendarios y cronogramas) y
dispositivos de uso cotidiano (tazas y cubiertos adaptados, asientos para ducha y sillas-inodoro) (60)
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Servicios familiares

La familia es fundamental para el desarrollo y la proteccién de los nifios. Los lazos estre-
chos con los cuidadores son importantes tanto para los niflos con discapacidad como sin
discapacidad. La inclusién comienza en el hogar, en los primeros afios de vida, y después
se amplia a la escuela y la comunidad. Los servicios familiares deben tratar de proporcio-
nar a las familias los conocimientos, las habilidades y el apoyo necesarios para atender y
defender las necesidades y los derechos del nifio en todos los ambitos (7). Los prestado-
res de servicios deben trabajar en estrecha colaboracién con las familias para disefar y

ejecutar intervenciones culturalmente apropiadas y satisfacer sus necesidades (19,38,77).

Tras la deteccién y evaluacion tempranas, muchos padres y cuidadores de nifios con dis-
capacidad precisaran informacion sobre la discapacidad y el progreso del desarrollo del
nifno, qué medidas pueden y deben tomar, y los recursos disponibles para obtener apoyo
y tratamiento (4). Dado que los procesos de evaluacion formal suelen demorarse o ser
inexistentes, el suministro de informacién a los padres es fundamental en las primeras
etapas de apoyo e intervencién. La informacién debe brindarse de modo que eduque a
los padres y a otros miembros de la familia y promueva un didlogo constructivo dentro de

la familia y la comunidad.

El padre, los hermanos y otros familiares suelen cumplir una funcién importante de cui-
dado y apoyo al nifio con discapacidad. Si este apoyo se pasa por alto, la carga sobre la
madre es mayor. Un enfoque que promueva la participacion del padre y el desarrollo de
competencias mejoraria significativamente la capacidad de la familia de cuidar de un nifio

con discapacidad.

Los debates grupales, los didlogos de persona a persona, los grupos de apoyo a padres
de nifos con discapacidades similares y otras intervenciones posibles pueden ofrecer la
oportunidad de compartir experiencias y de alentar el apoyo y la orientacién. Contar o
mostrar historias que tienen como protagonistas a nifios con discapacidad es una forma
de demostrar a todos los familiares, incluidos los propios nifos con discapacidad, que
estos tienen muchas capacidades que deben cultivarse (39). Es esencial promover activi-
dades apropiadas que los cuidadores y los niflos con discapacidad puedan hacer juntos
para mejorar los resultados de desarrollo en estos nifios. Las visitas domiciliarias de tra-

bajadores comunitarios, combinadas con apoyo en centros asistenciales, pueden ser una
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forma efectiva de aumentar la confianza y las competencias de los padres y de dar par-
ticipacion a otros seres queridos en el desarrollo de los nifios con discapacidad (78,32).
Asimismo, brindar oportunidades de alfabetizacion y educacién a las madres adolescen-

tes puede mejorar directamente sus competencias como cuidadoras.

Las organizaciones de y para familias de nifios con discapacidad pueden ser un recurso
importante para los padres y otros familiares, ya que les permiten aprender de otros que
estan en situacion similar y les dan importante informacién y apoyo. Los vinculos con
organizaciones de personas discapacitadas pueden: proporcionar una red de apoyo;
brindar informacion, orientacion y asesoramiento; ampliar la promocidn colectiva y los
esfuerzos en relacién con la actitud del publico, y conectar a padres e hijos con otras per-

sonas con discapacidad que les puedan servir de modelo.
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5. Conclusion y proximos
pasos: implicaciones
para las politicas y los
programas

El propdsito de este documento es ofrecer un panorama de la discapacidad en la primera
infancia y destacar la importancia de brindarles oportunidades a los nifios con discapaci-
dad en este periodo, para que tengan las mismas oportunidades que los demds nifios de
desarrollar todo su potencial y participar de manera significativa en sus hogares, escuelas
y comunidades. Las pruebas presentadas subrayan la urgente necesidad de fortalecer o
ampliar las iniciativas de desarrollo de los niflos pequenos con discapacidad y sus familias.

Se necesitan respuestas coordinadas y sostenibles de una variedad de partes interesadas
a todo nivel para que se atiendan los derechos y las necesidades de los nifios pequefios
con discapacidad y sus familias. De fundamental importancia son los familiares y otros
interesados que tratan directamente con los nifos pequeios para satisfacer sus necesi-
dades de salud, educacion y proteccion, entre otras. También son fundamentales aquellas
personas que contribuyen a la creacién, la ejecucién y el seguimiento de politicas, pre-
supuestos y servicios (p. ej., gobiernos, ONG, organizaciones profesionales, medios de
comunicacion, empresas privadas y organizaciones de padres y de defensa de los dere-
chos de las personas con discapacidad).

Aunque la CDPD ofrece un punto de partida “renovado” para reconocer los derechos y las
necesidades de los nifos con discapacidad basado en iniciativas de la CDN, Educacion
para Todos y los Objetivos de Desarrollo del Milenio, se requiere un compromiso soste-
nido para movilizar y apoyar a los interesados a los efectos de crear programas inclusivos y
focalizados que se integren a sistemas vigentes de salud y educacién y también a estrate-
gias como la rehabilitacion basada en la comunidad, la Alianza Mundial por la Educacion,
las Iniciativas por los Nifios No Escolarizados y otras iniciativas dirigidas a alcanzar metas,
objetivos y compromisos internacionales.
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Este documento no es un fin en si mismo, sino un esfuerzo inicial de UNICEF y la OMS
para estimular el debate, la planificacion y la acciéon en cuestiones relacionadas con la
discapacidad, el desarrollo del nifio en la primera infancia y la intervencién temprana en
la infancia.

Las siguientes esferas de accidn, que estan en consonancia con la CDPD y con las recomen-
daciones del Informe mundial sobre la discapacidad, ofrecen una base para un debate mas
amplio y consultas con expertos, esfuerzos de promocién y movilizacion, y planificacion.

Inclusion de nifios con discapacidad en politicas, sistemas y servicios generales que
apoyen y maximicen su potencial de desarrollo.

+ Revisar las politicas nacionales en los sectores pertinentes (de salud, de educacion y
sociales) para asegurar que se ajusten a las convenciones y los compromisos internacio-
nales (p. ej., la CDN, la CDPD y los Objetivos de Desarrollo del Milenio) y que incluyan a
los niflos pequenos con discapacidad.

+ Analizar estrategias, programas y presupuestos sectoriales para determinar si incluyen
acciones concretas para apoyar a los nifos pequefos con discapacidad y sus familias.

- Crear, ejecutar y dar seguimiento a una estrategia nacional y un plan de accién nacio-
nales y multisectoriales para los nifios pequefos con discapacidad que se ocupen del
apoyo familiar, la concientizacién y movilizacién comunitaria, la capacidad de los recur-
sos humanos, la coordinacion y la prestacion de servicios.

« Promover y procurar apoyo financiero y técnico sostenible para subsanar las carencias
gue se hayan detectado en la prestacién de servicios.

Programas y servicios dirigidos especificamente a los nifios pequeiios con discapa-
cidad y sus familias.

« Evaluar la capacidad de programas y servicios actuales para atender las necesidades de
los nifos con discapacidad y sus familias. Si existen deficiencias, facilitar la integracién
de servicios especializados, como las intervenciones tempranas en la infancia.

. Fortalecer la capacidad de las asociaciones de padres y de personas con discapacidad
de brindar atencion y apoyo; tomar iniciativas de promocion y concientizacién publi-
cas, y participar en la creacién de politicas, el disefio de servicios y el seguimiento
de programas.

Participacion de los nifios con discapacidad y sus familias en todas las actividades de
desarrollo del niiio en la primera infancia, incluso la creacion de politicas, el disefio
de servicios y el seguimiento de programas.

« Estimular la construccién de asociaciones sélidas entre los padres y los profesionales,
para garantizar que los servicios de desarrollo de los nifios con discapacidad en la pri-
mera infancia se centren en el nifo y la familia.
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« Proporcionar asistencia para fortalecer la capacidad de los nifios con discapacidad de
participar en formas que ellos consideren gratificantes y significativas, promoviendo a
la vez actitudes y conductas inclusivas de sus compareros.

Desarrollo de capacidades de recursos humanos en los sectores relacionados con la
atencion de la discapacidad.

+ Brindar educacién y capacitacion sobre discapacidad a los interesados que corres-
pondan. La capacitacidon puede abarcar los derechos de los nifios con discapacidad,
la necesidad de servicios generales y especiales, y estrategias para la inclusién de los
nifos con discapacidad y sus familias.

Concientizacion y comprension publica sobre los nifios con discapacidad.

+ Realizar trabajo de promocién a todo nivel para destacar la urgente necesidad de incluir
a ninos con discapacidad en iniciativas de desarrollo del nifio en la primera infancia y
prestar servicios focalizados.

« Utilizar diversos canales de comunicacion, incluidos los medios masivos y comunitarios
y los medios tradicionales, como el teatro de marionetas, la poesia, las canciones y los
cuentos, asi como la comunicacién interpersonal, a fin de eliminar estigmas y prejuicios
y promover actitudes positivas hacia los nifos con discapacidad y sus familias.

Recoleccion de datos e investigacion.

+ Identificar sistemas actuales de recoleccién de datos sobre nifios y hacer que incluyan
disposiciones para recabar informacidn sobre los niflos con discapacidad, con desglose
por sexo y por edad.

+ Supervisar y evaluar los esfuerzos de desarrollo del nifio en la primera infancia aplica-
dos a los nifos con discapacidad.

+ Recoger pruebas sobre lo que funciona (incluso ejemplos de buenas practicas) para
promover y apoyar el desarrollo del nifio en la primera infancia aplicado a los niflos con
discapacidad. Debe prestarse atencidon a los tiempos de transicién, por ejemplo desde
la etapa preescolar hacia la educacién primaria.
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