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La existencia de un alto nimero de pacientes discapacitados constituye en Cuba una problemética
de salud importante. Esto se evidencioé en un estudio de prevalencia concluido en 1995 donde se
informé que el 7 % de la poblacién tenia algun tipo de discapacidad, con un ligero predominio del
sexo femenino. En el afio 2003 se encontrd, que una cifra estimable de ellos estaba constituida por
nifios. En particular, el municipio de Santa Clara mostré una prevalencia de 4010 discapacitados,
cifras obtenidas del Departamento Municipal de Genética Comunitaria.

Se determiné, ademas, que las primeras causas de esta afeccién fueron las enfermedades
croénicas no transmisibles y los dafios del sistema nervioso central, asi como los trastornos
mentales. Debido a que muchos de estos nifios nacieron después de un parto complicado, Little
sugirié en 1853, que su trastorno se debia a la falta de oxigeno durante el parto, a tejidos sensibles
en el cerebro que controlaban el movimiento. Pero en 1897, el célebre médico Sigmud Freud
plante6 que a veces el trastorno puede originarse durante el desarrollo del cerebro en el vientre, y
expreso: “El parto dificil, en ciertos casos, es meramente un sintoma de efectos méas profundos que
influyen en el desarrollo del feto™.

Alrededor del 10 al 20 % de estos nifios adquieren el trastorno después del parto, en los primeros
meses 0 afos de vida y es a menudo, la consecuencia de infecciones cerebrales, como la
meningitis bacteriana o la encefalitis viral, o el resultado de lesiones en la cabeza, la mayoria de las
veces por un accidente. En cambio, las causas genéticas estan presentes desde antes de su
nacimiento, aunque puede que no sean descubiertas hasta después de algunos meses. En un por
ciento de casos, esta es desconocida.

El peso econdémico de la discapacidad es notorio en algunos de los grandes servicios: la
educacion, los servicios sociales y la seguridad social. Tampoco deben soslayarse las
repercusiones econdmicas, psicoldgicas, sociales y de dependencia que provocan en el medio
familiar y en el propio individuo.

La discapacidad en el nifio que la padece repercute en la familia, la comunidad y el ambiente
escolar en diferentes dimensiones. Es un problema de importancia en cuyo tratamiento se
involucra seriamente el sistema de salud, pues debe realizarse de manera integral al paciente y a
sus familiares. Incluye un proceso rehabilitador —no solo en el orden médico o fisico, sino también



en el orden intelectual-, y su insercién en la sociedad, es necesaria la intersectorialidad en la
solucién a esta problematica®*.

La repercusion familiar de esta afeccién toma interesantes matices. Cuando un nifio va a nacer,
hay una gran cantidad de expectativas personales, sociales y culturales, cimentadas en patrones
creados de normalidad y en un inmenso temor por la aparicion de una posible deficiencia o
alteracién de la estructura o la funcién en ese hijo que se espera. Por esto, el nacimiento de un
nifio o una nifia con un problema severo o con una alteracion estructural, genera en los padres
sentimientos de culpa, miedo e incertidumbre, que si atienden de una manera adecuada, pueden
ocasionar reacciones de rechazo hacia el recién nacido.

Esto puede deberse a que a partir de ese momento cambia el sentido de la vida de la familia,
principalmente del tutor a cargo del cuidado del nifio. Si este se convierte en el centro de su
motivacion, puede incluso transformarse en una frustracién existencial. Desde otro punto de vista,
muchos de los padres son profesionales que tienen motivaciones, aspiraciones, necesidades de
realizacion individual y profesional. Al verse limitados por su condicién real de vida, se hacen
susceptibles a presentar problemas fisicos, mentales y espirituales y esto hace utilicen menos su
potencial creador’.

Las familias afrontan muchas exigencias durante la extensién de su ciclo vital, al extenderlo con
esta problematica del hijo discapacitado. Estas variaciones de intensidad, frecuencia y tipo de
demandas dificultan las tareas de ajuste y resolucion de problemas. La situacion es mucho mas
compleja desde la éptica materna. Basta analizar la siguiente reflexion: “la madre debe renunciar
masivamente a su hijo imaginario, ese que fantased, que deseé y que era muy diferente de su hijo
discapacitado; debe eliminar bruscamente su hijo imaginario y aceptar progresivamente a su hijo
discapacitado™. Por ello, es prioritario apoyar, tanto a los infantes como a su familia, e informarles
sobre la enfermedad que estos tienen y cuéles son las alternativas terapéuticas que se le pueden
ofrecer.

A esto se suma el impacto que produce en la familia el hecho de que un hijo la padezca, pues
nunca se esta preparado para enfrentar la enfermedad de un ser tan querido y mucho menos
cuando se trata de una discapacidad, en mayor o menor grado. Ello implica la realizacién de una
serie de cambios vitales en la armonia familiar. En estos casos, no solo es necesario el tratamiento
al paciente, sino que es vital la atencién a sus padres y tutores, que presentan una serie de
inquietudes y desérdenes desde el punto de vista psicoafectivo, que urge resolver para garantizar
la adecuada atencion a estos nifios.

Existe otro aspecto de este trastorno que es el tiempo que requiere la atencién a estos pacientes,
lo que puede limitar el desarrollo profesional de sus padres o tutores y causar afectacion
econdmica a la familia, al tener que abandonar muchas veces sus puestos de trabajo. En nuestra
sociedad existen regulaciones para ello: por ejemplo, el pago del 100 % del salario a las madres
que tienen hijos discapacitados, para que en sus casas se dediquen a su cuidado. Existi6, ademas;
hogares destinados al cuidado de los discapacitados, en caso de que los padres no puedan
atenderlos por razones de salud o laborales.

El Estado cubano invierte cuantiosos recursos humanos, materiales y financieros en la
rehabilitacién de estos pacientes, en la distribucion de los recursos disponibles, como los
medicamentos; en muchos casos no se logran los resultados deseados, lo cual redundara en que
estos pacientes no puedan incorporarse a la sociedad ni realizar una labor socialmente util de
acuerdo con su discapacidad, con la consiguiente pérdida de vida util de ellos y de su posible
aporte econdémico y social.

El entorno social es de gran importancia, pues la comunidad en que se desarrolla el discapacitado,
como un ser social, ejerce una influencia extraordinaria en su rehabilitacion y en la de sus padres o
tutores. En la medida en que sea mas util a la sociedad y se logre en él un mayor grado de
rehabilitacién, mejor aceptacion social tendra. Nuestra sociedad ha modificado significativamente la
actitud hacia las personas con discapacidad, gracias a la labor de las familias, los profesionales,
asociaciones y los ciudadanos empefiados en que las cosas cambien®’.
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