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Nivel de validismo en niiios de 0 a 14 afios con discapacidad intelectual en el Es-
tado Plurinacional de Bolivia.

Degree of self-sufficiency in 0 to 14 years old children with intellectual disability
in the Plurinational State of Bolivia.
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Bell,” Odalys Bravo Téllez.”

Resumen

El validismo refleja la capacidad de las personas para
llevar a cabo o no por si mismas las actividades basicas
de la vida diaria, asi como la necesidad de apoyo y
supervision para su realizacion. Constituye un elemento de
gran importancia para la insercion social de las personas
con algin tipo de discapacidad. Se realizd6 un estudio
observacional, descriptivo, transversal, donde se incluyeron
los 9 148 niflos y nifias bolivianos de 0 a 14 afios de edad
con discapacidad intelectual identificados en el estudio
clinico-genético, psicopedagodgico y social a las personas
con discapacidad llevado a cabo en el pais por la Mision
Solidaria del ALBA “Moto Méndez”, con el objetivo de
determinar su nivel de validismo, relacionarlo con el grado
de severidad de la discapacidad intelectual, caracterizar
desde el punto de vista etiologico la discapacidad
intelectual en los niflos con limitaciones en su validismo
¢ identificar los nifios dependientes y semidependientes
que no cuentan con amparo filial. Se identificaron un total
de 7 499 nifios y niflas con discapacidad intelectual con
algiin grado de dependencia, de ellos mas de la mitad
eran semidependientes y solo alrededor de una cuarta
parte eran independientes. En los menores de cuatro afios
predominaron los casos dependientes y a medida que
aumento la edad predominaron los semidependientes. La
mayoria de los nifios y nifias bolivianos dependientes y sin
amparo filial tenian un grado profundo de discapacidad
intelectual.
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nomia, dependencia,

Abstract

Sel-sufficiency reflects the ability of people to carry out
or not the basic activities of daily living by themselves,
and their need of support and supervision for their
implementation. This is an element of great importance
for the social integration of persons with any types of
disabilities. An observational, descriptive, cross-sectional
study was performed, which included the 9 148 Bolivian
children from 0 to 14 years old with intellectual disabilities
identified in the clinical- genetic and psychosocial study
of people with disabilities led to out in the country by
the Mision Solidaria del ALBA “Moto Méndez”. The
study was carried out in order to determine their level
of self-sufficiency, relating it with the degree of severity
of intellectual disability and characterizing it from
the standpoint of etiology, as well as identifying those
dependent and semidependent children who do not have any
parental protection. A total of 7 499 intellectually disabled
children with some degree of dependency were identified;
more than half of them proved to be semidependent and
only one fourth were independent. In children younger
than four years old the dependent cases predominated, and
as age increased semidependent cases predominated. Most
Bolivian dependent children without parental protection
had a profound degree of intellectual disability.

Keywords: Intellectual disability, self-sufficiency, auto-
nomy, dependence.
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Introduccion

El validismo refleja la capacidad de autonomia
e independencia de las personas para realizar las
actividades basicas e instrumentadas de la vida diaria
y constituye un elemento de gran importancia para
la insercidn social de las personas con algun tipo de
discapacidad.!

Los nifios con discapacidad intelectual constituyen un
grupo especialmente vulnerable, de modo que debe
constituir una prioridad de primer orden el desarrollo
de sistemas de prevencién y proteccion, para
favorecer su desarrollo personal y social en igualdad
de oportunidades. La aparicion de situaciones de
dependencia se agrava conforme sea menor la edad
de estas personas y cuanto mayor sea su nivel de
discapacidad.

El término semivalido o semidependiente se refiere
a las personas que necesitan ayuda para realizar
algunas actividades basicas de la vida diaria, o tienen
necesidades de apoyo intermitente o limitado para
su autonomia personal, mientras que no valido o
dependiente hace alusion a las personas que necesitan
el apoyo indispensable y continuo de otra persona
para realizar varias actividades basicas de la vida
diaria, por su pérdida total de autonomia fisica,
mental, intelectual o sensorial, o sea, aquellas que
tienen necesidades de apoyo generalizado para su
autonomia personal.'*

Dependencia no es sinébnimo de discapacidad. Ser
funcionalmente dependiente significa que esa persona
necesita ayuda de otra para realizar las actividades
basicas de la vida diaria. Esta pérdida de autonomia
se puede deber, tanto a una enfermedad como a una
discapacidad.

Las personas con discapacidad tienen limitaciones
para realizar algunas actividades, en dependencia
del tipo de discapacidad en particular, pero no todas
necesitan ayuda de otra persona para desenvolverse
en su vida diaria.’

La investigacion realizada persiguié como objetivos
determinar el nivel de validismo en nifios de 0 a 14
afios con discapacidad intelectual y su relacion con
el grado de severidad de la discapacidad; caracterizar
desde el punto de vista etioldgico la discapacidad
intelectual en los nifios con limitaciones en su
validismo; e identificar los niflos dependientes y
semidependientes que no cuentan con amparo filial.

Métodos

Se realizd6 un estudio observacional, descriptivo,
transversal, donde se incluyeron como universo de
estudio los 9 148 nifios y nifias bolivianos de 0 a 14
afios de edad con discapacidad intelectual identificados
en el Estudio Clinico-Genético, Psicopedagogico
y Social de las Personas con Discapacidad, llevado
a cabo en el pais por la Mision Solidaria del ALBA
“Moto Méndez”, con la participacidon de especialistas
cubanos y profesionales de Bolivia y Venezuela; en
los periodos de noviembre a diciembre de 2009, y de
marzo a agosto de 2010, a solicitud del gobierno de
ese pais.

En el disefio y conduccion de este estudio se tuvieron
en cuenta los principios bioéticos de la Declaracion de
Helsinki relacionados con la investigacion cientifica.
Para la valoracion del nivel de validismo, fue
utilizado el instrumento de valoracion inicial para
la discapacidad intelectual, aplicado en dicho
estudio, que recoge los siguientes aspectos: El item
44 explora el area motriz y precisa si la persona
camina independiente, con ayuda, no camina o esta
encamada. En el item 49 se explora si se relaciona
con la familia y con los vecinos, entre otros aspectos
del area de la conducta y la sociabilizacion. En el
item 50, referente al area de la autonomia personal,
se especifica si es independiente, requiere ayuda o es
dependiente para la alimentacion, el aseo personal y
para vestirse. En los items 51 y 53 se recoge si tiene
control de esfinteres, y la autonomia social en las
tareas del hogar y de la comunidad, respectivamente.
Por ultimo, en el item 59 se refleja la evaluacion
funcional de la persona con discapacidad intelectual
en las variables independiente, semidependiente o
dependiente.

Los datos fueron recogidos y digitalizados en una
base de datos creada para este propdsito en el soporte
Windows XP. Se realizaron los analisis pertinentes
y se utilizaron estadigrafos descriptivos del tipo
porcentaje.

Resultados

Se identificaron un total de 7 499 nifios y nifias con
discapacidad intelectual (DI) con algin grado de
dependencia (81,97 %), de ellos mas de la mitad
(4 278) eran semidependientes. Solo 1 649 casos
(18,0%) eran independientes (Figura 1).
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Figura 1. Nivel de validismo en nifios de 0 a 14 afios con discapacidad intelectual. Estado Plurinacional de

Bolivia. 2009-2010.

18,0% 35,20%,
Indgpendiemes Semidependientes Dependientes
1649 ninos y 4278 ninos y 3221 nifos y
ninas ninas ninas

En los menores de cuatro aios predominaron los casos
dependientes (12,8 %), mientras que en los grupos de
edades de 5 a9 y de 10 a 14 afios prevalecieron los

casos semidependientes, con una frecuencia de 19,9%
y 23,9 %, respectivamente (Tabla 1).

Tabla 1. Nivel de validismo en nifios con discapacidad intelectual segin grupos de edades. Estado Plurinacional

de Bolivia. 2009-2010.

Nivel de Validismo/ 0 a 4 afios 5a9 afios 10 a 14 afos Total

Grupos de edades No. % No. % No. % No. %
Independiente 39 04 1043 6,2 567 11,4 1649 18,0
Semidependiente 268 2,9 2188 199 1822 239 4278 46,8
Dependiente 1169 12,8 830 134 1222 9,1 3221 352
TOTAL 1476 16,1 4061 39,5 3611 444 9148 100

Enlos grados ligeros y moderados de DI predominaron
los casos semidependientes (8,2 % y 24,8 % en cada
caso), mientras que en los grados mas severos de
discapacidad intelectual, y en los casos con severidad
aun por definir, el mayor porcentaje correspondi6 a
los que eran totalmente dependientes (Figura 2).

Figura 2. Limitacion del validismo segiin grado de
severidad de la discapacidad intelectual en nifios de
0 a 14 afos. Estado Plurinacional de Bolivia. 2009-
2010.
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Los mayores niveles de dependencia se observaron
en las causas perinatales (14,9 % de casos
semidependientes, y 13,3 % de dependientes), seguido
de las causas prenatales genéticas (Figura 3).

Figura 3. Limitacion del validismo segin causas de
la discapacidad intelectual en nifios de 0 a 14 afios.
Estado Plurinacional de Bolivia. 2009-2010.
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Un total de 119 nifios y nifias bolivianos con algin
grado de dependencia eran huérfanos de padre y
madre y de ellos 67 casos (56,04 %) eran totalmente
dependientes (Figura 4).

Figura 4. Nivel de Validismo en nifios con
discapacidad intelectual sin amparo filial. Estado
Plurinacional de Bolivia. 2009-2010.
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El mayor porcentaje de nifios y nifias dependientes
y sin amparo filial tenian un grado profundo de
discapacidad intelectual (20 casos que representan un
16,8 %) (Tabla 2).

Tabla 2. Limitacion del validismo en nifios sin amparo
filial segin grados mas severos de discapacidad
intelectual. Estado Plurinacional de Bolivia. 2009-
2010.

Limitacion del Severos Profundos  Total
validismo/ Grados

mas severos de DI
Semidependientes 10 8.4 1 0,8 11 9.2

16,0 20 16,8 39 328
244 21 17,6 50 42,0

% No. % No. %

Dependientes 19
Total 29

DI: Discapacidad intelectual

n=119

Discusion

Ladefinicion de dependencia, que hasido ampliamente
aceptada, contempla la concurrencia de tres factores
para poder plantear una situacion de dependencia en
una persona: en primer lugar, la existencia de una
limitacion fisica, psiquica o intelectual que merma
determinadas capacidades de esta persona; en segundo
lugar, su incapacidad para realizar por si mismo las
actividades de la vida diaria; e incluso las actividades
llamadas instrumentales de la vida diaria; y en tercer
lugar, la necesidad de asistencia o cuidados por parte
de un tercero.!

Las actividades basicas de la vida diaria son las

60

relacionadas con el autocuidado, como levantarse/
acostarse, vestirse, caminar, alimentarse, realizar
el aseo personal, mantener el control de esfinteres;
mientras que, las actividades instrumentales de
la vida diaria consisten en el desarrollo de tareas
habituales para vivir de manera independiente, tales
como actividades domésticas basicas, hacer compras,
manejar el dinero, desplazarse por la calle, utilizar
medios de transporte, realizar gestiones, etc.!>¢

Mas del 80 % de los 9 148 nifios y nifias identificados
con algin grado de DI en Bolivia, presentaban
determinados niveles de dependencia, y de ellos el
35,2 % eran funcionalmente dependientes.

En el estudio clinico genético, psicopedagdgico
y social a las personas con DI realizado en Cuba
se identifico que el 39,0 % de las personas con
discapacidad intelectual eran dependientes.’

Estas personas requieren una intervencion continuada,
casi siempre permanente, basada en el apoyo y los
cuidados. La atencion de la dependencia se enmarca,
por tanto, en el ambito de los servicios sociales.!

En el Estado Plurinacional de Bolivia se implementa
un sistema unico de salud con acceso universal, dentro
deunproceso de reforma gradual, orientado a enfrentar
los requerimientos generales y especificos de cada
region y grupos humanos en forma equilibrada, con
metas preestablecidas y un sistema de seguimiento y
evaluacion que permita medir resultados e impactos.
Existe sin embargo, una asimetria entre los servicios
sanitarios y los sociales y ésta es precisamente, una de
las dificultades mas significativas para la proteccion
de estos nifios y nifias con dependencia, pues mientras
para el cuidado de la salud se ofrecen una serie de
seguros médicos publicos, como el Seguro Universal
Materno Infantil, el Seguro de Salud para el Adulto
Mayor, y el Seguro Universal de Salud, los servicios
sociales publicos todavia tienen un caracter limitado
y un desarrollo desigual.®

Un estudio del Instituto Boliviano de Seguridad
Social, situa a la poblacion protegida por el sistema en
alrededor del millén de personas, lo que supone que
solo entre el 13 y el 20 % de la poblacion boliviana se
encuentra protegida por la seguridad social.'

En la actualidad el Seguro Universal de Salud, por
ejemplo, no cubre la atencion de enfermedades
especificas como causas de discapacidad, como
los nifios con Sindrome Down, por lo que la Red
EQUIDAD (entidad conformada por varias entidades
publicas, asociaciones de personas con discapacidad
y ONGs) trabaja en este tema para ampliar la
cobertura de atencion a las personas con alguin tipo
de discapacidad.!

En el grupo de edad hasta los 4 afios predominaron
los casos funcionalmente dependientes, lo cual



resulta un hallazgo esperado, en tanto este grupo, y
sobre todo los menores de dos afos, presentan un
nivel de dependencia logico para la realizacion de
las actividades de la vida diaria. Por esta razon la
valoracion que se realiza en este grupo no puede
tener un caracter permanente y se deben establecer
valoraciones de oficio periddicas.'

Para wvalorar el wvalidismo y la situacion de
dependencia de nifios y nifias de hasta tres afios, se
debe comparar su situacion con el funcionamiento
esperado en otros niflos de la misma edad. El objetivo
es valorar las actividades que el niflo o la nifia puede
hacer, independientemente de cudl sea la ayuda que
recibe habitualmente. La escala se aplica mediante
la observacion de algunas variables de desarrollo, de
las necesidades de apoyo en salud para determinadas
funciones vitales basicas y de la necesidad de medidas
que afectan a la movilidad.'?

La DI es la discapacidad mas frecuente y con mayor
impacto en la vida de la persona afectada, su familia y
la sociedad, con una incidencia estimada de un 1-3%
en las poblaciones desarrolladas."

Uno de los criterios para el diagnostico de la DI es
su comienzo en la infancia, antes de los 18 afos, sin
embargo se plantea que el 90 % de todos los casos se
diagnostican entre los 6 y 10 afios de edad, es decir en
la edad escolar.’

En el presente estudio se considero la categoria “a
definir” para los casos de nifios y nifias pequefios en
los que existia una clara presuncion de DI, pero en los
que no se podia determinar atin su severidad.
Precisamente por las edades comprendidas en este
grupo es que la cantidad de casos funcionalmente
dependientes super6 en 2,3 veces a los
semidependientes.

Los nifios con DI leve o ligera durante su vida adulta
adquieren habilidades sociales y laborales adecuadas
para una autonomia minima, y solo tienen necesidad
de orientacion en situaciones de estrés. Por lo
general, acostumbran a vivir satisfactoriamente en la
comunidad de forma independiente.

La mayoria de los niflos con DI moderada adquieren
habilidades de comunicacion durante la infancia,
pueden atender su cuidado personal con supervision
intermitente, y pueden trasladarse en lugares conocidos
de maneraindependiente. Enlaadolescencia presentan
dificultades con sus coetaneos, al no comprender
las convenciones sociales, y en la vida adulta, son
capaces de realizar trabajos no cualificados, siempre
con supervision.

Los nifios con DI severa tienen escaso lenguaje
comunicativo durante los primeros afios de la nifiez,
ya durante la edad escolar pueden aprender a hablar
y las habilidades elementales de cuidado personal.

Noel Taboada Lugo

En la vida adulta pueden ser capaces de realizar
tarcas simples, estrechamente supervisados en
instituciones.

Por su parte, los nifios con DI profunda, presentan,
en su mayoria, en sus primeros afos de vida,
retraso del desarrollo psicomotor, aunque pueden
lograr un desarrollo 6ptimo en ambientes altamente
estructurados y con ayudas y supervision constantes.
Con adiestramiento adecuado ellos pueden mejorar
su desarrollo motor, las habilidades de comunicacion
y su cuidado personal.

Las personas con DI no tendran una vida con calidad
si sienten que su vida tiene limitaciones y falta de
apoyos para poder hacer planes sobre su futuro, tomar
sus propias decisiones, asumir riesgos y equivocarse.
La mayoria de las personas con grados mas severos
de DI son dependientes y necesitan apoyos para tener
una mayor autonomia personal. Muchas de estas
personas tienen grandes limitaciones fisicas, otras
no. Pero todas necesitan apoyos para realizar muchas
actividades de la vida diaria y para su autonomia
personal en su comunidad.'*"*

El trabajo con personas con DI, en particular con
nifnos, debe estar enfocado al desarrollo de habilidades
para enfrentar efectivamente las exigencias de la vida
cotidiana y para cumplir las normas de autonomia
personal, esperables de alguien en un contexto
particular.

Esnecesario ayudar a estos nifios aadquirir habilidades
de competencia social, adquisicion de habitos de
autonomia e independencia personal, habilidades
de comunicacion, etc., mas que en la adquisicion de
conocimientos.’

Los mayores niveles de dependencia en los nifios y
nifias bolivianos con DI se observaron en aquellos
de causas perinatales, donde la prematuridad y la
hipoxia perinatal constituyeron las causas observadas
con mayor frecuencia.

La lesion cerebral hipoxico-isquémica  esta
caracterizada por alteraciones bioquimicas y
clinicas secundarias a periodos de asfixia perinatal,
responsables de deficiencias neurologicas incluidas
la discapacidad intelectual, paralisis cerebral
infantil, espasticidad, coreoatetosis, ataxia, epilepsia
y en algunos casos, la muerte. Las secuelas de la
encefalopatia hipoxico isquémica y su afectacion
en la funcion neurologica repercuten en la dinamica
familiar y social, por ello resulta necesaria la deteccion
precoz de complicaciones y la decision farmacologica
especifica, util en el dafio hipoxico-isquémico, para
finalmente iniciar oportunamente la rehabilitacion.
E1 90 % de los casos de asfixia, ocurre antes, durante,
o inmediatamente después del parto. Los nifios
pretérmino y de bajo peso al nacer, tienen mayor
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riesgo que los nifios a término de nacer deprimidos y
de presentar dificultades para iniciar una respiracion
espontanea adecuada.

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) estima
que cada afio nacen cuatro millones de recién nacidos
que presentan asfixia perinatal, de los cuales 800 000
desarrollaran secuelas neuroldgicas y un numero
similar fallecerdn como consecuencia de estos
eventos.'> 16

Muchos de los nifios y nifias con DI, huérfanos, y
con algun grado de dependencia, identificados en
el estudio en Bolivia, se encontraban internados en
instituciones de beneficencia.

La necesidad de la figura materna es inmediata para
los nifios, porque la madre constituye para ellos, desde
su nacimiento, una incesante ¢ indispensable fuente
de experiencias psicosensoriales, psicointelectivas,
psicoemotivas. Es la presencia materna la que
transmite al nifio ese sentido de seguridad del cual la
vida infantil no puede ser privada sin dafio.

La falta de cuidados maternos resulta tanto mas grave
cuanto menor es la edad del nifio y cuanto menor es
su autonomia. Cuando esta falta se verifica dentro del
primer afio de vida los dafos psiquicos son profundos e
irreversibles, hasta los cuatro afios son posibles dafios
graves, mas alla de este limite se pueden verificar ain
trastornos del desarrollo afectivo porque estos nifios
ya valoran y sienten intensamente las relaciones en la
familia pero no en el desarrollo intelectivo.'

Es natural que exista una diferencia en el desarrollo
psicologico general de los nifios sin amparo filial,
internados o no desde el nacimiento, con respecto a los
coetaneos educados en su propia familia. Esto tiene
lugar, debido a que al estar ausente la estimulacion
social o verse limitada, se hardn explicitas las
repercusiones en las esferas cognitiva, afectiva y
conativa del sujeto.!

El Codigo del Nino, Nina y Adolescente, del
Estado Plurinacional de Bolivia, establece entre
sus disposiciones fundamentales en su Articulo 20,
que todo niflo, nifia o adolescente con discapacidad
fisica, mental, psiquica o sensorial, ademas de
los derechos reconocidos, tiene derecho a recibir
cuidados y atencion especial adecuados, inmediatos
y continuos que le permitan valerse por si mismo,
participar activamente en la comunidad y disfrutar
de una vida plena en condiciones de dignidad e
igualdad; y a la prevencion, proteccion, educacion,
rehabilitacion y a la equiparacion de oportunidades,
sin discriminacion, dentro de los principios de
universalidad, normalizacion y democratizacion.

En el Articulo 21 se refrenda ademas que, “para
garantizar el cumplimiento de lo previsto en el
articulo precedente, el Estado, a través del Poder
Ejecutivo, debe desarrollar y coordinar programas de
prevencion, proteccion, tratamiento y rehabilitacion
para nifios, nifias y adolescentes con discapacidad.
Con este fin creara y fomentara instituciones y centros
especializados de atencion y cuidado gratuito”."”

El nivel de validismo esta limitado en la mayoria de
las personas con discapacidad intelectual, resultando
frecuente en los menores de cuatro afios, y menos
frecuente en la medida que avanza la edad. El apoyo
familiar en estos casos constituye un pilar importante
para el desarrollo de habilidades y habitos sociales
que garantice su insercion laboral y social.
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