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¢ES POSIBLE PREVENIR LA DISCAPACIDAD?
UNA PREGUNTA QUE EL PAIS AUN NO SE HA PLANTEADO

e Alteraciones genéticas, accidentes, enfermedades y complicaciones prenatales que se pueden prevenir
son algunas de los factores de riesgo mds frecuentes de la discapacidad.

e [El34,2% de las personas con esta condicion identificadas en el Registro de Localizacion y
Caracterizacion® desconoce la causa de su discapacidad.

e Errores médicos y otras dificultades en el acceso y la prestacion de los servicios de salud también son un
obstdculo en la prevencion y la deteccion oportuna de los factores de riesgo.

(Este es un informe especial de la Fundacién Saldarriaga Concha)

Bogota, D.C. 10 de agosto de 2012. Factores genéticos, hechos de violencia, accidentes, enfermedades y habitos
de vida poco saludables pueden desencadenar una condicidn de discapacidad en cualquier momento de la vida.
No obstante, muchos casos podrian prevenirse si en los contextos familiares, institucionales y sociales se
controlaran eficientemente los factores de riesgo.

Segun el Departamento Nacional de Estadisticas (DANE), de los 800.000 casos de discapacidad reportados
durante 2010 en el Registro Unico de Localizacién y Caracterizacién de la Discapacidad, el 42% se produjo como
consecuencia de alguna enfermedad, el 16,4% como resultado de un accidente (de transito, de trabajo,
deportivo, en la escuela o en el hogar) y el 15,7% por una alteracidn genética. A estos factores se suman, entre
otros, los problemas de la madre durante el embarazo, responsables del 7,6% de los casos, y las complicaciones
del parto, determinantes del 4,5% de los mismos.

Para Soraya Montoya, médica cirujana y Directora Ejecutiva de la Fundacion Saldarriaga Concha, “es muy
preocupante que en el pais no se tengan en cuenta los factores de riesgo cuyo control pueden prevenir muchos
tipos de discapacidad, permitir un tratamiento mds adecuado y reducir los costos y consecuencias que esto tiene,
tanto en la vida de las personas como en las familias y en las comunidades a las que pertenecen”.

Anomalias congénitas, un riesgo que no se mide

Al médico Ignacio Zarante, profesor asociado del Instituto de Genética de la Pontifica Universidad Javeriana vy
coordinador del Programa de Vigilancia de Malformaciones Congénitas en la Secretaria de Salud de Bogota, le
preocupa que una gran parte de la discapacidad que hay en el pais se genere por anomalias congénitas que
podrian detectarse a tiempo.

! Herramienta del Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE).
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“La evaluacion preconcepcional es la herramienta mds importante para disminuir la mortalidad y la discapacidad
infantil por esta causa”, argumenta el genetista. “Antes de tener los hijos, la pareja debe consultar al médico
para ver cudles son los factores de riesgo y evaluar si en la familia existen enfermedades genéticas que pueden
predisponer a una persona a tenerlas”.

Segun explica el especialista, discapacidades cognitivas como las generadas por el Sindrome de Down y otras
alteraciones que afectan el desarrollo cerebral, malformaciones del corazén y anomalias de las extremidades
que causan discapacidad pueden ser detectadas durante la concepcion. No obstante parece que aun se
desconoce la importancia de lograrlo.

“Cuando me invitan a una actividad publica y muestro que las malformaciones congénitas son la principal causa
de muerte entre los nifios menores de cinco afios en Bogotd, parece haber en todas las personas la creencia de
que los asuntos genéticos son dificiles de tratar y que no son un tema de salud publica. Por eso estamos
implementando estrategias para explicar que éste es un proceso econdmico que podria disminuir la
discapacidad”.

Para Zarante es claro que la deteccién de anomalias congénitas debe ser un siguiente paso en el avance de la
salud publica de los colombianos. “Hemos controlado las infecciones y ahora hay que centrar la atencion en las
anomalias congénitas”, precisa el genetista. “Los medios de comunicacion van a ser fundamentales en la tarea
de transmitir mensajes para que la situacion mejore, para que se planeen los embarazos, se acuda a la consulta
preconcepcional y se tenga en cuenta el consumo de dcido folico”.

El termdémetro de los controles prenatales

Otra de las preocupaciones de los expertos gira en torno a la necesidad de que la sociedad conciba los controles
prenatales como una prioridad y un paso indispensable en la prevencion de la discapacidad durante la
concepcidn y en los primeros meses de vida.

“El tema de prevencion es muy importante en todos los ciclos de la vida, pero especialmente en el embarazo”,
destaca Soraya Montoya. “Este deberia empezar a tenerse en cuenta tres o seis meses antes del dia cero o de la
concepcion, pues asi tendremos la oportunidad de disminuir las causas prevenibles de la discapacidad e incluso
los riesgos de aparicion de enfermedades cronicas que pueden desencadenar factores discapacitantes en
cualquier etapa de la vida”.

La médica Maria Cecilia Escobar es la coordinadora pedagdgica nacional de la Fundaciéon de Waal, organizacion
holandesa que trabaja en estos asuntos. Para ella, la importancia de los controles prenatales esta en que
permiten verificar que la madre estd en condiciones éptimas de salud al momento de iniciar la gestacién y
detectar a tiempo todo aquello que deba controlarse.

“Problemas como la hipertension o la diabetes deben ser controlados antes de iniciar la gestacion, porque de
entrada se convierten en factores de riesgo para tener, por ejemplo, un bebé de bajo peso o prematuro”, explica
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Escobar. “Los cuidados prenatales pueden ayudarnos a detectar enfermedades que podemos prevenir, a reducir
los riesgos de patologias que pueden aparecer durante la gestacion y que estdn relacionadas con algunos tipos
de discapacidad y también a prever complicaciones que se pueden presentar durante el parto”.

Primera Infancia, oportunidad para detectar a tiempo

Diversos argumentos cientificos han demostrado cémo en la Primera Infancia, etapa comprendida entre los 0 y
los 6 afios segun la normatividad colombiana, cada persona define la ‘arquitectura’ final de su cerebro,
desarrolla su capacidad de aprendizaje y obtiene todos los cimientos para su salud fisica, psicoldgica y
emocional.

Tal como lo sefiala un documento del Ministerio de Educacién Nacional, “un nifio o nifia nace con cerca de 100
billones de células cerebrales o neuronas, pero el 95% de ellas aun no estdn conectadas entre si; después del
nacimiento ocurre una extraordinaria interconexion entre ellas para formar las vias neuronales, las cuales
permiten al nifio ver, oir, oler, caminar, hablar, pensar, etc.”. En esta medida, el hecho de no recibir la atencion
adecuada durante la Primera Infancia genera consecuencias que pueden verse reflejadas incluso hasta la
adultez, en distintos aspectos del comportamiento y la capacidad intelectual.

Servicios de salud: éIncapaces ante la discapacidad?

Errores médicos y otras dificultades en el acceso y la prestacién de los servicios de salud también han sido un
obstaculo en la prevencion de la discapacidad y la deteccidén oportuna de los factores de riesgo. Segun el Dane,
este hecho es el responsable del 1,8% de los casos indexados en el registro Unico de la discapacidad. La
categoria se compone de problemas como las deficiencias en la calidad de la atencién (30,8%), la atencion
inoportuna (27%), la prescripcién de medicamentos equivocados (16,5%) y las equivocaciones en el diagndstico
(12,4%).

“En Bogotd, por ejemplo, hemos encontrado un problema delicado y es que las malformaciones congénitas,
especialmente las cardiovasculares, no se estdn detectando en las ecografias y esto obedece a equipos de mala
calidad y personal que no estd lo suficientemente entrenado para tomarlas”, comenta Ignacio Zarante.

De la nutricion y otros factores

Algunas omisiones en la nutricion de las mujeres gestantes constituyen otro factor de riesgo para la
discapacidad que no siempre tiene que ver con la falta de recursos. Paises como Argentina, Chile y Brasil han
demostrado que implementar politicas para incentivar el consumo de acido félico contribuye efectivamente a
prevenir la discapacidad. Como lo explica Maria Cecilia Escobar, “la deficiencia de dcido fdlico estd asociada a
defectos en el tubo neural del bebé y si logramos que la madre cumpla con su aporte de vitaminas vamos a
prevenir una gran cantidad de anomalias como la espina bifida, paladar hendido y otras malformaciones”.
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Segln Ignacio Zarante, estd demostrado que consumir diariamente entre 400 microgramos y un gramo de acido
folico, seis meses antes de quedar en embarazo puede prevenir en un 50 por ciento las anomalias del tubo
neural. No obstante, en paises como el nuestro, el desconocimiento y otros factores han impedido que se
suministre adecuadamente.

“Desafortunadamente en Colombia seguimos sin un programa de fortificacion de alimentos de uso masivo con
dcido fdlico o de suplementacion de las mujeres que estdn en edad reproductiva”, asegura el mismo genetista.
“Lo mds doloroso es que cada tableta puede llegar a costar 30 o 50 pesos y que se trata de un medicamento que
estd en el POS, pero que los médicos no estdn formulando aunque pueden hacerlo”.

La hermana Cecilia Rodriguez Arenas, Coordinadora nacional de la Pastoral de la Primera Infancia, trabaja en
programas de prevencion y promocion de la salud en las comunidades vulnerables. Su experiencia con mas de
17.000 familias, le ha permitido verificar cémo en distintas regiones del pais la poblacién vive permanentemente
expuesta a factores de riesgo nutricionales y ambientales que pueden generar discapacidad.

“En lugares como Caquetd y Putumayo hemos detectado mucha discapacidad en los nifios por el exceso de
quimicos”, dice la religiosa. “La pobreza y la desnutricion son factores muy recurrentes; también hay muchos
problemas de contaminacion del agua y el aire”.

El testimonio de la hermana Cecilia es solo una minuscula evidencia de uno de los problemas que mas factores
de riesgo enmarca y potencia en diversas comunidades del pais: la pobreza. No en vano, la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) ha advertido tajantemente que es en las familias con las condiciones econémicas mas
precarias donde se concentra la mayor parte de las personas afectadas con alguna discapacidad.

La prevalencia de la discapacidad es mayor en los paises de ingresos bajos que en los paises de ingresos mds
elevados”, puntualiza la OMS. “Las personas en el quintil mds pobre, las mujeres y los ancianos también
presentan una mayor prevalencia de la discapacidad... Las personas con pocos ingresos, sin trabajo o con poca
formacion académica tienen mayor riesgo”.

Al respecto, Soraya Montoya afirma que “al ser la condicion de discapacidad causa y efecto de pobreza, se
requieren acciones tanto de inclusion, en aquellos casos donde la discapacidad acentua la exclusion,
discriminacion y el no acceso a servicios bdsicos de salud, educacion, empleo, etc., como acciones de prevencion
de aquellas situaciones y contextos adversos que aumentan los riesgos de tener una discapacidad”.

Por su parte, Carolina Cuevas, lider de Politica Publica de la Fundaciéon Saldarriaga Concha afirma que “la
posibilidad de cerrar las brechas de acceso a servicios bdsicos, ya sea entre las personas con discapacidad frente
a los demds grupos, o entre las condiciones de regiones mds y menos favorecidas del pais, seria el mayor impacto
posible de cualquier intervencion ambiciosa en este sentido”.
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