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La informacién utilizada en el
presente trabajo fue realizada
con la existente al momento de la
elaboracién del escrito. Queda abierta
la posibilidad para otras iniciativas
o complementarla con bibliografia
relacionada que contribuya a la mejora

de las practicas sugeridas. El articulo
concluye con recomendaciones (fips)
para sefialar las acciones que es
necesario implementar en la atencién
de nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad adaptadas de las guias
referentes en salud (Organizacién
Mundial de la Salud —-OMS-,
Organizacion Panamericana de la
Salud —OPS-, Ministerio de Salud
de la Nacién y de la Provincia de
Buenos Aires) y de una extensa
bibliograffa que permite documentar
los argumentos expresados.

El objetivo de esta contribucién es
presentar recomendaciones del Grupo
de Trabajo de Discapacidad para
contribuir al cuidado y seguimiento
del nifio con discapacidad en la vida
diaria dada la repercusién de la
emergencia sanitaria, extrapolable
a otras crisis sanitarias, catdstrofes,
epidemias y pandemias.

1. Impacto del aislamiento en el
nifio con discapacidad frente al
COVID-19

La situacion actual de aislamiento
social, preventivo y obligatorio frente
a la emergencia sanitaria presenta
un gran desaffo para toda persona
y en mayor medida para los nifios,
nifias y adolescentes con discapacidad
(en adelante NNYAD). Los afecta
doblemente: por ser nifios y por
presentar discapacidad, situaciéon
que aumenta la vulnerabilidad. Nos
referiremos a los nifios y adolescentes
sin COVID-19 que tienen mayor riesgo
de presentar infecciéon por SARS-CoV-2.

El primer impacto en una
emergencia sanitaria, crisis, catdstrofe,
epidemia y pandemia es la crisis
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misma. Impactos siguientes surgen en diferentes
sectores: NNYAD, pediatras, profesionales
especialistas, quienes poseen valores y creencias
que inciden en la comprension del entorno
de convivencia.! En la asistencia al nifio con
discapacidad encontramos un binomio: paciente-
madre/cuidador en el que la madre actda como
el cuidador principal y es quien interviene en
la relacién con el médico. El cuidador principal
sufre también el impacto del aislamiento en
una encrucijada sobre la forma de “cuidar” con
recursos dificiles de conseguir, con terapias que
desconoce e interrogantes acerca de si pueden
ser continuadas, su frecuencia y el modo de
implementacién. Diferentes investigaciones
internacionales y argentinas en la bibliografia
publicada sefialan la sobrecarga depositada en
el cuidador principal y las implicaciones en las
relaciones familiares e interpersonales relativas
al cuidado de NNYAD.*?

Los profesionales de la salud debieran
comunicar y acompafiar a NNYAD vy sus familias
en el contexto de la pandemia por COVID-19
en las diferentes 4reas afectadas,*” desde los
cuidados generales como los elementos de
proteccién personal, consensuados entre otros
por la OMS, la OPS, UNICEF, publicaciones
nacionales de los Ministerios de Salud, Sociedades
Cientificas argentinas e internaciones.*'

En el contexto de la crisis sanitaria se debieran
considerar dentro de las medidas de inclusién el
acceso a la asistencia proporcional y equitativa
acorde con las necesidades de cada persona.'!

Las recomendaciones se han elaborado en la
modalidad tips; se refieren a la particularidad de
cada efector centrado en el nifio con discapacidad
velando por proteger su mejor interés."

2. Repercusiones en la atencién médica de nifios
con discapacidad sin COVID-19 (PCDSCV)

La Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad establece que las
personas con discapacidad tienen derecho a gozar
del mds alto nivel de salud y que los estados parte
deben adoptar “todas las medidas necesarias para
garantizar la sequridad y la proteccion de las personas
con discapacidad en situaciones de riesgo, como
emergencias humanitarias y sanitarias” (Art. 11).

Nuestro pais se encuentra ante una situacion
de emergencia sanitaria sin precedentes a partir
del 20 de marzo de 2020 ocasionada por la
pandemia del COVID-19. En esta circunstancia
las politicas en salud dirigidas a la atencién y
contencién del virus deben tener como centro el

pleno respeto a los derechos humanos.

En las personas con discapacidad la
prevalencia de enfermedades fisicas tales como
enfermedades respiratorias, asma, diabetes,
desnutricién y obesidad® es 2,5 veces mads alta
que en la poblacién general; un mayor riesgo para
desarrollar formas graves de COVID-19.

Estas personas enfrentan multiples obstaculos
a la hora de acceder a la informacién y a los
servicios sociales, la asistencia médica y la
educacion. Ejemplos de ello son:

e (Carencia de lavabos accesibles, situacién
que impacta en la autonomia para realizar la
higiene de manos adecuadamente.

e Imposibilidad de cumplir con el
distanciamiento social, dado que requieren
apoyo para actividades de la vida diaria,
higiene, alimentacién e incluso el tratamiento
de rehabilitacién.

¢ Informacion bdsica en referencia a la pandemia
por COVID-19 no siempre transmitida en
un lenguaje accesible segin la discapacidad
(sensorial, intelectual, motora).

3. Impacto en el cuidador de nifios con
discapacidad sin COVID-19 durante el
aislamiento social obligatorio

El aislamiento social, preventivo y obligatorio
por el COVID-19 a partir del 20 de marzo del 2020
en Argentina,* ha producido un impacto en el
niflo con discapacidad, en el cuidador principal,
la familia y su comunidad. Similares efectos han
tenido lugar en los roles del pediatra, especialistas
pediatricos y agentes de salud intervinientes.

Los nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad requieren asistencia personal por
un cuidador principal informal, efectivizada por
la madre en la figura de responsable referente
de la persona con discapacidad. Estos cuidados
aumentan frente a la pandemia por COVID-19
por las demandas y cambios de rutinas en
los cuidados, extrapolables a situaciones de
catdstrofes y crisis sanitarias.

El impacto en el cuidador constituye una
sobrecarga objetiva y subjetiva considerable
que el profesional tratante no puede dejar de
percibir y considerar en el seguimiento del nifio
con discapacidad. El cuidador es una persona
con sus propios derechos y necesidades por lo
que ante el aislamiento preventivo debe cuidarse
y protegerse, asegurar que cumpla con las
medidas de proteccién personal y cuidados que
le permitan salvaguardarse durante su labor.

Existen estrategias para favorecer la atencion
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de la salud en las personas con discapacidad
mediante una red de acompafamiento
requerida en mayor medida en la discapacidad
mental grave. Las acciones y cuidados tienden
a minimizar el impacto del COVID-19 en el
cuidador y acompafiarlo en su contexto.

4. Consideraciones sobre la continuidad de la
rehabilitacion para nifios sin COVID-19

De acuerdo con la Clasificacién Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF) el funcionamiento y la discapacidad
de una persona se conciben como una interaccién
dindmica entre los estados de salud y los
factores contextuales personales y ambientales.
Esta mirada supone la participaciéon activa
de la persona a la que concierne su propia
rehabilitacion y el deber de la sociedad para con
ella. Se considera rehabilitacién a las medidas
destinadas a prevenir o reducir al minimo las
consecuencias funcionales, fisicas, psiquicas,
sociales y econémicas de las enfermedades que
derivan en discapacidad transitoria o indefinida.

Los nifios y adolescentes con discapacidad
constituyen una poblacion vulnerable por las
patologias de base que presentan y las barreras
que enfrentan en la sociedad. No obstante la
pandemia, seguirdn necesitando el tratamiento
de rehabilitacién. El cese o la reduccién del
tratamiento aumentan el riesgo de mortalidad y
morbilidad.

Es plausible que al terminar el aislamiento
social los servicios de salud se vean sobrecargados
por la mayor demanda de atenciéon como
consecuencia de la postergacién de los controles
médicos y tratamientos de base y /o rehabilitacion.
Este aumento de la demanda se verd reflejado en
el incremento del gasto publico en salud.

Resulta comprensible que las familias teman
el contagio del COVID-19, una de las causas del
cese de la concurrencia a los centros de salud. De
ahi la importancia de garantizar el cumplimiento
de las barreras de proteccién.

A continuaciéon se mencionan las
recomendaciones de mayor relevancia segin la
ors.

Los grupos que necesitan continuar con los
tratamientos de rehabilitacién son:

e Pacientes con lesiones agudas como
quemaduras, lesiones de la médula espinal y
lesiones osteo-musculares que pueden originar
complicaciones graves prevenibles.

e Pacientes que estén recuperdndose de una
intervencién quirdrgica o de afecciones
agudas como encefalitis, asfixia por inmersién,
politraumatismos, afecciones que producen
compromiso de la conciencia.

* Pacientes que necesiten rehabilitacién a largo
plazo en hospitales, centros residenciales
o entornos comunitarios que puedan
sufrir una pérdida de funcién o presentar
complicaciones.

* Pacientes que carecen de entorno seguro o de
facil acceso al servicio de salud.

En aquellos casos en los cuales la prestacion de
servicios contintie, se deben seguir las directrices
de la OMS y la OPS sobre la prevencién y el
control de las infecciones.

Los profesionales del equipo médico/
terapéutico de los servicios de rehabilitacion
determinardn los pacientes que aplican a las
siguientes opciones:

e Alta de la rehabilitacién con un programa
domiciliario integral y conocimiento de las
posibles complicaciones y de las indicaciones
para el seguimiento.

e Continuacién de la rehabilitacién con
hospitalizacién, atencién ambulatoria,
atencion domiciliaria o telesalud.

e Interrupcién temporal del programa (con
asesoramiento y atencién provisionales en
el hogar) con un método sistemdtico para
el seguimiento tras la reanudacién de los
servicios. B
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TaBLA 1. Recomendaciones para la persona con discapacidad, sin COVID-19, en aislamiento preventivo obligatorio

TIP. N° 1. RECOMENDACIONES GENERALES PARA LA PERSONA CON DISCAPACIDAD SIN

COVID-19 EN AISLAMIENTO PREVENTIVO OBLIGATORIO
Aplicar las medidas generales de proteccién personal, limpieza, desinfeccién, ventilacién de

ambientes.

1. Respetar los derechos de nifios /as/adolescentes con discapacidad (NNYAD) en todas las instancias
de atencion.

2. Garantizar su seguridad y proteccién en situaciones de riesgo. Recordar que la utilizacién de barbijos,
madscaras faciales, camisolin u otros elementos de proteccién pueden asustar a los nifios o generar
ansiedad.

3. Reconocer los factores de riesgo que involucran a los NNYAD vy actuar en consecuencia para la
prevencién y atencion.

4. Evaluar los recursos disponibles y el acceso a las necesidades bdsicas, indicaciones médicas y
medicamentos.

5. Reconocer obstdculos y trabajar en medidas que faciliten la prevencién y atencién, en los lugares
donde se encuentren los NNYAD.

6. Generar una red de acompariamiento del nifio y su familia que mantenga el vinculo con el equipo
médico-terapéutico.

7. Contar con equipos de proteccién personal adecuados para el nifio/a, tutores y prestadores de
servicios.

8. Definir médicamente en NNYAD cudles son los tratamientos crénicos, los controles y estudios
impostergables respecto de los reprogramables.

9. Mantener los servicios domiciliarios en los pacientes con condiciones crénicas complejas.

10. Escuchar a los familiares/cuidadores frente a la necesidad de hospitalizar al paciente.

11. Comunicar utilizando lenguaje claro y accesible. Evaluar segtin la discapacidad el medio més
apropiado para transmitir informacién: versiones en Braille, lenguaje de sefas, pictogramas, escritos
con letra grande, etc. Recurrir a medios y canales digitales para personas con discapacidad visual.

12. Ofrecer lineas telefénicas y correos electronicos alternativos para personas con discapacidad auditiva
y la traduccién usando la lengua de sefias en tiempo real.

13. Utilizar la telemedicina como un recurso valido para algunas circunstancias.

14. Capacitar a las familias en précticas de higiene en el hogar. Seguir las recomendaciones generales
de la OMS y dar pautas puntuales de higiene para los que utilicen dispositivos en los casos que se
requieran.

15. Durante la atencién médica buscar ambientes tranquilos, poco ruidosos. Dar pautas claras sobre
procedimientos a realizar, procurar que el paciente comprenda lo que se le transmite. Escuchar al
NNYAD vy a sus tutores.

16. Contactar al médico de cabecera quien conoce a la familia y al paciente en su proceso de crecimiento,
si encuentra alguna dificultad durante la atencién.

TaBLA 2. Recomendaciones para el cuidador principal

TIP N° 2. RECOMENDACIONES PARA EL CUIDADOR PRINCIPAL SOBRE LA ATENCION
DEL NNYAD SIN COVID-19 EN AISLAMIENTO PREVENTIVO OBLIGATORIO

Adaptadas de las gufas de OMS, OPS, UNICEF, Ministerio de Salud de la Nacién Argentina, Ministerio de Salud
de la Provincia de Buenos Aires.

Aplicar las medidas generales de proteccion personal, limpieza, desinfeccidn, ventilacién de ambientes

1. Implementar alimentacién adecuada diariamente. Recrear el momento, haciendo al NNYAD
participe de la preparacién de la comida, combinacién de colores de alimentos, crear nuevas recetas
o presentaciones a la hora de sentarse a la mesa.

2. Prever cambios de conductas verbales, gestuales, agresivas (hacia si mismos y hacia los demds) y/o
introspeccién, aislamiento, desinterés, movimientos repetitivos.

3. Organizar, planificar tareas proporcionales al desempefio de cada NNYAD en el contexto vital del
paciente.
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4. Emplear comunicacién de facil interpretacién —verbal y no verbal- y si es necesario repetirla
frecuentemente. Implementar la dramatizacién con vestimentas relacionadas para remarcar y tener
presente la situacién que se estd viviendo en el aislamiento. Si es necesario utilizar pictogramas.

5. Incluir a NNYAD al grupo familiar (en la medida de sus posibilidades) en las actividades del grupo,
tareas, recreacion.

6. Estar atento a la necesidad de atencién médica de cualquier integrante del hogar y del NNYAD ante
sintomas de sospecha de COVID-19 con fines de prevencién.

7. El cuidador: prever elementos de proteccién personal para el NNYAD y para él mismo (anteojos,
barbijo, guantes, suéter de manga larga, abrigo) que luego se higienizardn por separado o seran
descartados ante una salida o posible contacto con otras personas.

8. Colocar en un sitio de facil identificacién los contactos de las personas que pudieran ayudar ante una
necesidad /emergencia o de profesionales si el cuidador debe ausentarse.

9. Promover el buen trato emocional familiar, las demostraciones de carifio con las distancias
establecidas a través de fotos, comunicaciones via telefénica, internet, etc. Favorecer actitudes que
aumenten la autoestima, acompafiar, comprender los cambiantes estados de dnimo.

10. El cuidador: recordar las normas de desinfeccién y de limpieza de los elementos utilizados en la
atencién y cuidado de NNYAD (silla de ruedas, ortesis, sondas, y otros equipamientos) como as{
también la ropa utilizada.

11. El cuidador debe estar atento y no permitir el ingreso de personas y/o familiares con sintomas de
COVID-19.

Tabla 3. Recomendaciones para “cuidar” al cuidador principal

TIP N° 3. RECOMENDACIONES PAR CUIDAR AL CUIDADOR PRINCIPAL DEL NNYAD SIN
COVID-19 EN AISLAMIENTO PREVENTIVO OBLIGATORIO

Adaptadas de las gufas de OMS, OPS, UNICEF, Ministerio de Salud de la Nacién Argentina, Ministerio de salud
de la Provincia de Buenos Aires.

Aplicar las medidas generales de proteccion personal, limpieza, desinfeccion, ventilacién de ambientes

1. Mantener rutinas y cuidado-aseo personal, horarios de suefio, vigilia.

2. Solicitar apoyo telefénico en las lineas (MSGCBA)/similares para el resto del pafs, antes de tener una
sobrecarga con cambios de humor y tristeza.

3. Gozar de buena salud, no presentar patologias crénicas o con compromiso inmunitario. Si no es asf,
solicitar un relevo.

4. Estar atento a los sintomas-signos de COVID-19 en su persona que puedan presentarse.

Ser parte de una red entre la familia y los servicios de salud en continua comunicacién.

6. Pensar: que harfa yo si (simular situacién critica para resolver, previendo que en algin momento
pudiera ocurrir).

7. Mantener el contacto con la luz del sol por los efectos beneficiosos para su salud fisica y mental; las
descargas hormonales, el ciclo circadiano, la calcificacion dsea, entre otros, y conciliar el suefio.

8. Mantener actividad fisica, de entretenimiento (acorde a sus posibilidades) o distraccién y tener acceso
a un espacio propio donde pueda retirarse a descansar o periodos de tranquilidad mental y espiritual
de acuerdo a sus valores y creencias.

9. Realizar cambios de postura y movimientos para evitar la inmovilidad prolongada.

10. Reforzar el componente emocional a través de actividades y el descanso adecuado al aislamiento
preventivo obligatorio.

11. Ponderar su accionar como cuidador principal sin reemplazar el accionar/decisiones médicas que
debe consultar y recibir del médico de cabecera.

o
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TaBLa 4. Recomendaciones sobre la continuidad de la rehabilitacion

TIP N° 4. RECOMENDACIONES SOBRE LA CONTINUIDAD DE LA REHABILITACION PARA
NNYAD SIN COVID-19 EN AISLAMIENTO PREVENTIVO OBLIGATORIO

Aplicar las medidas generales de proteccion personal, limpieza desinfeccion, ventilacién de ambientes
Tener en cuenta que el cese o la reduccién de la rehabilitacion puede aumentar el riesgo de mortalidad

1.

2.

y morbilidad.

Diferenciar aquellos pacientes con riesgo clinico y evaluar una estrategia de rehabilitacién en cada

caso particular.

Plantear como alternativas para el seguimiento: rehabilitacién con hospitalizacién, atencién

ambulatoria, atencién domiciliaria o telesalud.

Considerar la telesalud o telemedicina como una alternativa factible en la rehabilitacion de algunos

pacientes.

Tomar en cuenta los servicios que se ofrecen tanto en el hospital como en entornos comunitarios.

Evaluar riesgo /beneficio.
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