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RESUMEN HISTORIA DEL ARTICULO

La tecnologia de asistencia es fundamental para el desarrollo y la participacion de los nifios con discapacidades al permitir su comunicacion, Aceptado el 16 de agosto de 2021

movilidad y autocuidado. La tecnologia también permite a cada nifio explorar el mundo de las relaciones familiares, las amistades, la PALABRAS

educacion, el juego y las tareas del hogar, mejorando su calidad de vida y la de sus familias. Sin embargo, para la gran mayoria de los nifios _
CLAVE entornos accesibles;

con discapacidades, el acceso inadecuado o nulo a la tecnologia de asistencia los excluye de la educacién, la salud y los servicios sociales,
lo que tiene consecuencias de por vida para su participacion en la vida civica y el empleo.

asequibilidad y disponibilidad de

Los derechos de los nifios con discapacidad, tal como se describen en la CDN y la CRPD, requieren un enfoque sistémico para la

tecnologia auxiliar; adecuado;
referencias; refaccion; estigma y
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provision de acceso a la tecnologia de asistencia. Ademas de factores ambientales como la calidad de las aceras para usuarios de sillas de

ruedas o las actitudes culturales para quienes requieren anteojos o prétesis, los obstaculos incluyen: falta de conocimiento de la existencia
de ciertas tecnologias; ausencia de politicas publicas que apoyen la disponibilidad y asequibilidad local; falta de productos que tengan el

tamafio, tipo o calidad adecuados; y personal insuficiente para brindar referencias, ajustes, capacitacion y reparaciones. Los nifios tienen

desafios adicionales debido al hecho de que estan creciendo y requieren ajustes o reemplazos mucho mas frecuentes de su tecnologia de

asistencia.

Introduccién

Tecnologias de asistencia, es decir, productos y servicios que van desde
sillas de ruedas, prétesis y anteojos hasta terapia del habla y ocupacional,
que mantienen o mejoran el funcionamiento y la independencia, la
participacion o el bienestar de un individuo; son fundamentales para el
desarrollo y la participacion de los nifios con discapacidad. Al permitir su
comunicacion (Joseph, 2003), movilidad (Shore, 2008) y autocuidado, la
tecnologia garantiza que cada nifio pueda explorar el mundo de las relaciones
familiares, las amistades, la educacién (Murchland & Parkyn, 2010), el juego
y la vida. tareas del hogar (Adolfsson, 2011). Cuando se usa correctamente,
la tecnologia de asistencia mejora en gran medida la calidad de vida de los
nifios (May-Teerink, 1999) y sus familias (Nicolson et al., 2012).
Desafortunadamente, para la gran mayoria de los nifios con discapacidad,
este potencial sigue sin cumplirse (UNICEF, OMS y otros, 2015), ya que el
acceso inadecuado a la tecnologia de asistencia los excluye de la educacion,
la salud y los servicios sociales. Estas duras condiciones durante la infancia
tienen consecuencias para toda la vida, ya que la participacion en la vida
civica y el empleo siguen estando fuera de su alcance.

Mejorar el acceso a la tecnologia de asistencia para nifios con
discapacidades es esencial si alguna vez van a estar completamente incluidos
(Unicef y otros, 2013), en sus familias, comunidades (UNICEF, 2013) y la
sociedad. De hecho, cumplir con las obligaciones de la Convencién sobre los
Derechos del Nifio (CDN) (Asamblea, 1989), y la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) (Naties, 2007), requiere
ampliar el acceso a la tecnologia de asistencia en todo el mundo.

Conciencia, visibilidad y derechos

Las barreras a la movilidad, la comunicacién y la aceptacién social han hecho
que los nifios con discapacidades sean virtualmente invisibles para el publico
en general durante demasiado tiempo. Esto ha comenzado a cambiar en las
Gltimas tres décadas a medida que los esfuerzos de los activistas de los
derechos humanos y de las personas con discapacidad crearon la CDN y la
CDPD y movilizaron a las sociedades para reconocer, contar y trabajar por la
inclusion de este gran grupo de ciudadanos.

La CDN incluye los derechos a participar plenamente en la vida familiar,
cultural y social y especifica los derechos a la supervivencia y al méas alto
nivel posible de salud; a la proteccién y cuidado necesarios para el bienestar;
a las instalaciones para la rehabilitacién de la salud; acceder a informacion y
material de una diversidad de fuentes; a la educacion; a la libertad de
expresion; y desarrollarse al maximo (UNICEF, OMS y otros, 2015). De igual
importancia, el articulo 23 de la CDN deja en claro que estos derechos son
tan aplicables a los nifios con discapacidades como a todos los nifios y que
cualquier cuidado y asistencia especiales necesarios deben proporcionarse
de forma gratuita siempre que sea posible (Asamblea, 1989).

Si bien las inconsistencias en la forma en que se definen las
discapacidades entre y dentro de los paises (OMS y otros, 2016), se suman
a los desafios habituales de recopilar estadisticas sobre grupos muy
dispersos, un informe de UNICEF de 2005 sitGa el nimero total de nifios que
viven con una discapacidad en alrededor de 150 millones (UNICEF, 2005).
Las deficiencias comunes van desde el autismo, la ceguera, las lesiones
cerebrales y la pardlisis cerebral hasta la pérdida de la audicion, las
discapacidades intelectuales y de aprendizaje, la distrofia muscular, la espina
bifida, las lesiones traumaticas de la médula espinal y las deficiencias del
habla (OMS y otros, 2012).
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A pesar de esta diversidad, es factible aumentar drasticamente la
calidad de vida y la inclusién social de los nifios con discapacidad
pensando en el proceso de inclusién de manera sistematica y adoptando
politicas que involucren los servicios educativos y de salud; servicios de
habilitacion y rehabilitacion; servicios de tecnologia auxiliar; y accesibilidad
(Naties, 2007). De hecho, este enfoque sistémico es absolutamente
esencial para garantizar que los nifios con discapacidad puedan disfrutar
de sus derechos, tal como se definen tanto en la CDN como en la CDPD.

La CDPD confirma los derechos a condiciones que aseguren la
dignidad, promuevan la autosuficiencia y faciliten la participacién del nifio
en la comunidad en igualdad de condiciones con los demas nifios.
Especificamente, la CDPD requiere que los Estados Partes garanticen el
acceso al entorno fisico, al transporte, a la informacién y las
comunicaciones, y a otras instalaciones y servicios abiertos al publico. La
convencion también establece que los nifios con discapacidad deben
recibir la asistencia adecuada para que puedan expresar libremente sus
opiniones sobre todos los asuntos relacionados con ellos mismos (Naties,
2007).

Explicito en la mayor parte de la CDPD esta el entendimiento de que
estos derechos no pueden realizarse sin el uso extensivo de tecnologia
de asistencia (Unit & Public Information, 1994). De hecho, la tecnologia
asistiva se menciona directamente en los articulos 4, 9, 20, 21, 24, 26, 29
y 32 de la CDPD (Naties, 2007; Unicef & otros, 2013).

En los articulos 4 y 32, la convencién también exige especificamente la
cooperacion internacional en la investigacion y el desarrollo de tecnologia
de asistencia para garantizar su amplia disponibilidad y asequibilidad
(Naties, 2007). El requisito de que se proporcione tecnologia de asistencia
hace que su ausencia sea una violacion de los derechos de los nifios con
discapacidad (Borg, Larsson et al., 2011).

El derecho a una educacioén primaria y secundaria inclusiva y gratuita,
que sea equivalente a la que se ofrece a otros nifios que viven en la
misma comunidad, esta descrito en el articulo 24 de la CDPD. Ademas
del requisito de adaptacién y apoyo razonables, la CDPD especifica que
deben ensefiarse braille, escritura alternativa, modos, medios y formatos
de comunicacién aumentativos y alternativos, y habilidades de orientacion
y movilidad, lo que inevitablemente requiere una variedad de tecnologias
de asistencia. (Naties, 2007).

ingresos familiares reducidos debido a los requisitos de cuidado (UNICEF,
2013). De hecho, las necesidades de cuidado a menudo resultan en un
menor potencial de ingresos para los hermanos del nifio con discapacidad,
ya que uno o mas de ellos generalmente se quedaran en casa y asumiran
el papel de cuidador principal.

Si bien muchas de estas dificultades se pueden mejorar mediante el
uso de tecnologias de asistencia adecuadas, la eficacia de estas
tecnologias depende en gran medida del entorno fisico, social y tecnolégico
que rodea al nifio.

Por ejemplo, el valor de una silla de ruedas se reduce drasticamente
cuando no hay rampas disponibles; los audifonos no son dtiles si las pilas
son demasiado caras; los anteojos se vuelven ineficaces si las normas
sociales hacen que los nifios se avergiiencen de usarlos en publico; y el
software de lectura de pantalla en tabletas y computadoras se vuelve
engorroso o incluso indtil si el libro digital o el sitio web se produjeron con
etiquetas y formatos inadecuados (Stucki et al., 2007).

Las barreras ambientales son la ilustracién mas clara de por qué la
tecnologia de asistencia por si sola no es suficiente y se requiere una
estrategia sistémica. Cuando una sociedad se compromete a mejorar los
servicios relacionados con el entorno escolar, las actividades comunitarias,
las agencias gubernamentales, los servicios de comunicacién y transporte
y las redes sociales informales, asi como las leyes, reglamentos, normas,
actitudes e ideologias (UNICEF, OMS y otros, 2015), entonces los nifios
obtendran todos los beneficios de la tecnologia de asistencia (Alquraini &
Gut, 2012).

Ademas de los obstaculos ambientales, los nifios con discapacidades
encuentran una serie de barreras que son especificas del campo de la
tecnologia de asistencia. Las mas importantes de estas barreras son la
falta de concienciacion, gobernanza, servicios, productos, recursos
humanos y financieros, y la inaccesibilidad de la mayoria de los entornos.

Falta de conciencia

Con demasiada frecuencia, ni los nifios, sus familias ni los maestros saben

que existe una tecnologia de asistencia especifica que podria ser Util para
superar su discapacidad (Eide y Kamaleri, 2009; Kamaleri y Eide, 2011;
OMS y otros, 2011).

Falta de gobernanza, incluida la legislacién, las politicas y los

Obstaculos para el acceso a la tecnologia de asistencia para los nifiogrogramas nacionales

Los adultos con discapacidad enfrentan muchas barreras para acceder a
las tecnologias de asistencia, pero estos obstaculos son ain mas
importantes para los nifios (OMS y otros, 2016). En los paises de ingresos
bajos y medianos (LMIC), donde reside la gran mayoria de los nifios con
discapacidades, tener poca o ninguna tecnologia también significa la
exclusion de la participacion académica, social y comunitaria (OMS y
otros, 2016). Por supuesto, tener una discapacidad no implica la ausencia
de otras dificultades graves, sino todo lo contrario.

Los nifios con discapacidad también suelen enfrentarse a discriminacién
y exclusion social adicionales por motivos de edad, género, estatus social,
idioma, etnia, religién, vivir en zonas de conflicto y mas (UNICEF, OMS y
otros, 2015). Las nifias con discapacidad se enfrentan a una tasa ain
mayor de discriminacion y abuso (OMS y otros, 2012).

En la préactica, la ausencia general de tecnologia de asistencia para
nifias y nifios con discapacidad da como resultado tasas mas bajas de
finalizacion de la escuela primaria (UNICEF, 2013), tasas més altas de
desempleo y pobreza en el futuro (OMS y otros, 2016) y

De los 114 paises que respondieron a la “Encuesta mundial sobre la
accioén del gobierno en la implementacién de las Normas uniformes sobre
la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad” de
2005, el 48 % no tenia politicas vigentes relacionadas con la provisién de
tecnologia auxiliar. , y la mitad no habia aprobado la legislacién pertinente.
Esto es muy desafiante para los nifios y sus familias, dada la importancia
de la politica gubernamental en todos los niveles del sistema educativo.

falta de servicios

Los servicios relacionados con la tecnologia de asistencia son escasos y
distantes de donde vive la mayoria de los nifios con discapacidad (OMS y
otros, 2011), las organizaciones no gubernamentales (ONG), rara vez
tienen recursos suficientes para llegar a todo un pais (OMS y otros, 2011),
y Las ONG tienden a ofrecer servicios relacionados con una breve lista de
discapacidades y tecnologias (Borg et al., 2009).
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Las grandes inequidades en el acceso a la tecnologia se encuentran
entre los nifios con discapacidad de diferentes paises, regiones, niveles de
ingresos y edades; pero también entre aquellos con diferentes impedimentos,
culturas e idiomas. Por ejemplo, es virtualmente imposible que las nifias
con discapacidad tengan acceso a la tecnologia de asistencia cuando el
servicio correspondiente estd compuesto en su totalidad por hombres
(Bigelow et al., 2004; Francois et al., 1998; Lindsay & Tsybina, 2011; Loeb
& Eide, 2004; Matsen, 1999; May-Teerink, 1999; Olusanya, 2004; UNICEF,
2013).

falta de productos

La cantidad, calidad, asequibilidad y variedad de productos de tecnologia
de asistencia disponibles en la mayoria de los paises es bastante limitada.
Muchos mercados no son lo suficientemente grandes para lineas de
produccion eficientes. Incluso si el trabajo local se limita al ensamblaje final
y los ajustes, esto también puede ser innecesariamente dificil y costoso
debido a los aranceles de importacion y los procedimientos aduaneros
complicados y lentos (OMS y otros, 2011).

Ademas, a veces se necesitan cambios de disefio (es decir, investigacion
y desarrollo local), ya que no todas las tecnologias son apropiadas para
todos los lugares (Borg, Lindstrom et al., 2011). Es crucial que el disefio del
producto se ajuste a los requisitos fisicos, sociales y culturales o la demanda
sera demasiado pequefia para sostener la produccion de la cadena de
suministro local (Lysack et al., 1999; J. Mulholland et al., 2000; S. Mulholland
et al. al., 1998; Scherer et al., 2005). Por ejemplo, los audifonos necesitan
proteccion adicional contra la humedad en algunos mercados, mientras que
las sillas de ruedas pueden requerir un disefio mas resistente en algunas
regiones. Estos factores son particularmente relevantes para los nifios, ya
gue su TA tiende a requerir reemplazo con mayor frecuencia debido al
crecimiento y al desgaste.

Entornos inaccesibles

Como se describi6 anteriormente, las barreras ambientales pueden variar
desde fisicas hasta culturales o incluso tecnolégicas. Independientemente
de la barrera especifica, reducen drasticamente la efectividad y la
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Barreras financieras

Los diversos obstaculos descritos anteriormente se suman a una barrera de
costos sustancial, ya que todos estos factores juntos hacen que sea costoso
encontrar, elegir, adquirir, mantener y reparar tecnologias de asistencia
(Borg et al., 2009; May-Teerink, 1999; OMS y otros, 2011). Dado que las
tecnologias requieren ajustes o reemplazos regulares a medida que los
nifios crecen, estos costos son aln mayores para este segmento de la
poblacion (UNICEF, 2013). Con demasiada frecuencia, los paises tienen
presupuestos inadecuados o incluso no tienen fondos para la tecnologia de
asistencia, lo que deja a la mayoria de los nifios con discapacidad totalmente
dependientes de organizaciones mucho mas pequefias del sector privado.

Recomendaciones: cada desafio, una oportunidad

La mayoria de los administradores publicos reconoceran los desafios
financieros y la falta de programas nacionales descritos anteriormente.
Ademas, muchos padres, maestros, nifios y terapeutas ocupacionales
conocen la falta de acceso a los servicios, los entornos inaccesibles, la falta
de productos y la conciencia inadecuada descrita anteriormente. En general,
las barreras que desafian el dia a dia de los nifios con discapacidad son
conocidas, incluso si este conocimiento no se comparte sistematicamente
entre todas las partes interesadas y las razones detras de cada barrera no
siempre se entienden claramente. Tal vez, el mayor desafio sea poder
considerar la discapacidad de manera holistica y disefiar e implementar una
estrategia que pueda superar estos obstaculos de manera sostenible y
escalable.

Parte de este gran desafio es el hecho de que cada pais tiene sus
propias fortalezas y debilidades especificas, y cada discapacidad tiene sus
propias particularidades, por lo que es probable que los enfoques genéricos
no sean viables. Sin embargo, ya se sabe mucho acerca de las intervenciones
efectivas, y esperamos que al resaltar algunas de ellas, este documento
pueda ser (til para todas las partes interesadas a medida que adaptan estas
ideas a las realidades locales y reconsideran cémo los nifios con

discapacidades pueden experimentar la infancia.

disponibilidad de las tecnologias de asistencia y, por lo tanto, reducen su atractivo local.

Una silla de ruedas es mucho menos efectiva sin rampas, los audifonos son
significativamente menos Utiles sin una fuente confiable de baterias
asequibles, y las prétesis y otras ayudas pueden volverse inasequibles
debido a los aranceles de importacién. Ademas, toda la logistica de
suministro y mantenimiento, asi como las otras barreras discutidas, se ven
muy exacerbadas por los conflictos armados y los desastres naturales (OMS
y otros, 2011). Estos factores son especialmente desafiantes para los nifios,
gue son mucho mas vulnerables fisica y psicolégicamente.

Falta de recursos humanos

En demasiados paises, la cantidad de personal capacitado es insuficiente,

por lo que la referencia, la evaluacion, las prescripciones, los servicios de
rehabilitacion y el mantenimiento de equipos, las reparaciones y las
adaptaciones locales o la fabricacién son demasiado costosos, inconsistentes
o completamente inaccesibles (Jensen et al. , 2004a, 2004b; Magnusson y
Ramstrand, 2009; Pearlman et al., 2008; OMS y otros, 2016). Si bien esta

es una barrera sustancial para todas las personas con discapacidades, las
referencias, evaluaciones, recetas y otras orientaciones inadecuadas

pueden tener consecuencias de por vida cuando esto sucede durante la nifiez.

Nlfiez temprana
Es bien sabido que cuanto méas temprano en la vida de un nifio tiene lugar

una experiencia, mayores son las consecuencias a largo plazo de las
experiencias tanto beneficiosas como perjudiciales.

Con esto en mente, los actores pueden maximizar el impacto positivo de
sus acciones al priorizar el periodo de la primera infancia.

Es demasiado facil sobrevalorar accidentalmente la importancia de los
ultimos logros, como graduarse de la escuela secundaria o la universidad,
mientras se subestiman los logros anteriores, como aprender a hablar,
caminar o leer. Sin embargo, cuanto antes sea el logro, mayor sera su
impacto y la probabilidad de logros subsiguientes. Esto se entiende bien
(Modica et al., 2010) y, sin embargo, el beneficio y la practicidad de
proporcionar TA para que los nifios con discapacidad jueguen a una edad
muy temprana todavia no es una rutina (Judge, 2006). El poderoso impacto
positivo de las intervenciones en la primera infancia debe comprenderse
mas ampliamente y reconocerse como relevante incluso para los nifios con
discapacidades méas graves (Campbell et al., 2006).
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Aprender ajugar y jugar para aprender

Al igual que la importancia de las intervenciones en la primera infancia, el
enorme valor del juego aln no se reconoce con demasiada frecuencia. La
comprension completa del mundo de los nifios, su capacidad para hablar y,
finalmente, su habilidad para leer y escribir pueden beneficiarse enormemente
de la estimulacion y el aprendizaje que se produce mientras juegan con los
juguetes mas simples. El juego se considera esencial para el desarrollo
socioemocional, motor, linglistico y de alfabetizacion, y para las habilidades
de autoayuda (Hoffman, 2017). De hecho, el juego es tan poderoso que

Ademas, el intercambio de informacién entre todos los grupos, padres,
maestros y expertos puede mejorar en gran medida el apoyo brindado a los
nifios con discapacidades, evitar expectativas poco realistas con respecto a
la TA entre los padres y reducir el abandono de la TA, entre otros beneficios
(Judge, 2006).

Las normas sociales no tienen por qué ser barreras

En Gltima instancia, gran parte de la experiencia de crecer con una
discapacidad dependera de las actitudes y comportamientos con los que los

incluso puede ayudar a los nifios a sobrellevar situaciones de crisis (Chatterjee, 2018).
i

Encontrar y adquirir juguetes que se adapten a las capacidades de los
nifios con discapacidad (Jansens & Bonarini, 2020) puede ser dificil, por lo
que incluso en sociedades ricas hay un uso creciente de ludotecas (Kapellaka,
1992). Igual de importante, gracias al creciente interés en los parques
infantiles inclusivos en las sociedades ricas, ahora hay amplia informacion
sobre los pasos préacticos para hacer que estos espacios sean mas inclusivos
(Fernelius & Christensen, 2017). Comprar o construir espacios accesibles es
mas efectivo y asequible que adaptar espacios mal disefiados (REF). Esto
destaca la importancia de tener requisitos de disefio universal por escrito en
la contratacién publica y otras reglamentaciones (Catanese, 2012).

Finalmente, abundan las oportunidades para el uso de técnicas efectivas
gue no requieren infraestructura fisica. Incluso en sociedades ricas, se puede
hacer mucho mas para usar actividades en el hogar y en las guarderias para
preparar a los nifios con discapacidades para la alfabetizacién (McDonnell et
al., 2014). Cuando un adulto cuenta o lee cuentos a los nifios, su entonacion
y expresiones faciales crean una conexion auditiva y visual con las emociones
que se representan; ayudar a los nifios a ser mas conscientes de las
emociones en ellos mismos y en los demas. Las historias también ofrecen
oportunidades para tener conversaciones en las que los nifios pueden hablar
sobre diferentes aspectos de las historias, como los problemas que enfrentan
y resuelven varios personajes, ganando confianza a medida que pueden
volver a contar la historia (Santos et al., 2012).

Alto impacto baja tecnologia

Aunque no se puede negar cuan poderosas pueden ser una computadora
parlante, un audifono o una silla de ruedas motorizada para aquellos que las
necesitan, hoy en dia existe una tendencia a pasar por alto cuan utiles pueden
ser las tecnologias bajas en muchas circunstancias. Las tiras de velcro o los
imanes pueden sostener juguetes o etiquetas y letras en su lugar; una cinta
de resaltado o un marcador pueden hacer que las palabras clave se
destaquen; y una toalla enrollada puede servir de almohadon y simples

almohadas de apoyo. Por supuesto, esto no niega la necesidad muy real de
invertir en TA mas sofisticada, pero se puede brindar mucha asistencia a los

ninds vivan y aprendan de sus padres, maestros y compafieros de clase.
Dado que los comportamientos y las actitudes son tan importantes en el
desarrollo mental y fisico de los nifios con discapacidades y también pueden
afectar la forma en que se selecciona, usa o incluso se abandona la TA
(Parette & Scherer, 2004), vale la pena analizar algunas estrategias que han
tenido éxito. sido Util en este sentido.

Como era de esperar, ofrecer capacitacion y apoyo a los maestros y
cuidadores es extremadamente Util (Stoner et al., 2008), pero otras estrategias
tienen un impacto mayor del que se podria imaginar. Por ejemplo, las
percepciones de los nifios cambian con la simple presencia de un personaje
con discapacidad en un libro o una pelicula, aunque el personaje no sea el
protagonista.

Las percepciones de discapacidad en la poblacién general también se vuelven
mas positivas cuando se exponen a eventos deportivos con personas con
discapacidad (Unicef y otros, 2013).

También se han documentado experiencias en las que los maestros
brindaron apoyo emocional a los padres (Kayama & Haight, 2014), ejercicios
estructurados durante las comidas para mejorar las habilidades verbales de
los nifios (Spohn et al., 1999) e incluso ayudaron a evaluar y evaluar a los
nifios de diferentes edades . la perspectiva de las discapacidades potenciales
(Unicef & otros, 2013). Esto es especialmente valioso cuando no hay
suficientes expertos capacitados disponibles.

En resumen, la cantidad y diversidad de formas en que se puede apoyar
y alentar el desarrollo y la inclusién de un nifio es tan diversa como los propios
nifios. Aunque los desafios siguen siendo abundantes, pueden verse y
entenderse como oportunidades para un mayor cuidado y atencién a las
muchas formas en que las personas y las instituciones, formales e informales,
pueden mejorar para servir mejor a esta extraordinaria comunidad.

Se necesita una comunidad para incluir a un nifio

Permitir el acceso adecuado a dispositivos de asistencia y servicios
relacionados (incluida la rehabilitacién) se parece en muchos aspectos al
proceso de educar a un nifio en todo su potencial. Asi como la educacién no
puede limitarse a lo que sucede en la escuela y es el resultado de los aportes
de toda una comunidad, asi sucede con el acceso a la TA, la rehabilitacién y

nifios con discapacidades a través de herramientas simples y de bajo costo (Judgg, 20883isn en general.

Compartiendo experiencia

Dado que, en gran medida, cada discapacidad tiene sus propios desafios y
soluciones, es de gran valor aumentar la cooperacién y el intercambio de
informacion entre padres, maestros y otros expertos a través de grupos tanto
virtuales como presenciales.

Los grupos de apoyo mutuo pueden ser extremadamente Utiles, no solo para
compartir soluciones, sino también para el apoyo emocional (Solomon et al.,
2001).

La estrategia mas creible y ampliamente utilizada para garantizar que los
nifios con discapacidades sean incluidos de una manera integral, sostenible,
escalable y asequible se conoce como Rehabilitacion basada en la comunidad
(CBR) y, més recientemente, como Desarrollo inclusivo basado en la
comunidad ( CBDI) (CBM, 2021). Este enfoque involucra a todos, desde
padres hasta maestros, fisioterapeutas y otros terapeutas, trabajadores
comunitarios de la salud, organizaciones de personas con discapacidad y
otros, en la concientizacion, la capacitacion, la prestacion de servicios y la
asignacion de recursos, a cada uno segun sus necesidades. rol, pero siempre
con las necesidades
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de la familia y el nifio en el centro. El enfoque de RBC abarca la educacién,
la salud, la vida social, los medios de subsistencia y el empoderamiento del
individuo (OMS, 2015).

CBR reconoce que la comprensién profunda del contexto, tanto por parte
del individuo como de la comunidad, es tan valiosa como el conocimiento
técnico relacionado con la TA y debe complementarlo. Esta combinacién de
contexto y experiencia técnica significa que algunos servicios que son
esenciales para el uso adecuado de los dispositivos de asistencia pueden
proporcionarse localmente, y es mucho mas probable que la eleccion de los
dispositivos sea adecuada para las necesidades individuales. Estos son
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La escalay la sostenibilidad requieren datos

Se sabe que las nuevas politicas publicas suelen comenzar con proyectos
piloto para que puedan ser ajustados antes de su implementacién a gran
escala. También es bien sabido que la ampliacion requiere un nivel de
coordinacion nacional, desarrollo de capacidades y coherencia politica a lo
largo del tiempo, lo que tiende a ser mucho més desafiante que los proyectos
piloto. Lo que es menos conocido es la importancia de los datos para
asegurar que los tomadores de decisiones tengan la informacién que
necesitan para ajustar y mantener las politicas relacionadas con la TA a lo
largo del tiempo y a escala, para que las politicas innovadoras no terminen
con el nivel de pilotos (Edyburn, 2003 ). ).

Garantizar que los datos se recopilen de manera que se desagreguen
los nifios con discapacidad (Abualghaib et al., 2019), por criterios como la
edad, la discapacidad y el acceso a la TA, y que estén disponibles a nivel
nacional y universalmente comparables (OMS, 2018), ademas de actualizarse
con el tiempo, es absolutamente esencial para mejorar el acceso a la TA.
Son los datos los que dan visibilidad a las barreras, como las brechas en la
concientizacion, la capacitacion o la financiacion, que luego pueden ser
abordadas por los formuladores de politicas; son datos que validan cambios
Gtiles en las politicas y una cooperacion fructifera entre los sectores publico
y privado, asi como con organizaciones de la sociedad civil como las OPD.
El acceso a datos confiables y detallados permite la transformacion gradual
de iniciativas aisladas de provisiéon de AT en un sistema nacional para
mejorar los resultados para los usuarios de AT (Edyburn & Smith, 2004).

Conclusion

Existe un amplio apoyo tanto en la CRC como en la CRPD para la provisiéon
de productos de asistencia y servicios relacionados para nifios con
discapacidades, asi como mejoras en el entorno fisico, institucional y social
general, para que puedan desarrollar todo su potencial. Esto es
completamente justificable dado el impacto dramatico que la tecnologia de
asistencia puede tener en la calidad de vida y la productividad de los nifios
con discapacidades y sus familias.

Desafortunadamente, también hay amplia evidencia de que la gran
mayoria de los nifios con discapacidad no tienen acceso a tecnologias de
asistencia ni a entornos fisicos o culturales que favorezcan su inclusion.
Sigue existiendo la oportunidad de permitir una mejora drastica en la calidad
de vida y las perspectivas futuras de empleo de millones de nifios mediante
la inversion en la reduccién y eventual eliminacion de todas las barreras que
actualmente impiden la plena participacion de los nifios con discapacidades
en la familia, la comunidad y la vida civica.
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