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Resumen

La pandemia ha repercutido en los habitos cotidianos y en la salud de las personas en multiples
formas, afectando el acceso a las consultas médicas, tratamientos especializados y educacién.
Las poblaciones con mayor vulnerabilidad socioeconémica o de salud, o ambas, parten de un
lugar mds desfavorecido respecto a otras ante una situacién de pandemia. En el marco de la situa-
cién sanitaria de emergencia, realizamos un estudio con el fin de conocer el perfil de desarrollo de
los nifios atendidos en la Policlinica de Neurodesarrollo del Servicio de Neuropediatria del CHPR
durante 2020 y comparar el acceso a servicios de salud y educacidn con el de aquellos atendidos
en 2019, por medio de un estudio descriptivo longitudinal. La informacidn fue relevada mediante
entrevista telefénica con los referentes y el andlisis de los informes de la evaluacién del desarrollo
realizada. Segun los resultados obtenidos se constata un menor acceso a la educaciény a la salud
en tiempos de pandemia y repercusiones variadas en la vida cotidiana de los nifios con trastornos
del neurodesarrollo, manifestando los referentes 60% de impacto negativo, principalmente en el
aumento de lairritabilidad y la inquietud. Las restricciones de la pandemia han puesto en primer
plano las consecuencias de problematicas que existian previamente, como ser el costoso acce-
so a tratamientos especializados y dificultades en el acceso a la educacidn de calidad adaptada
al perfil de desarrollo de cada nifio. Esperamos, con el presente trabajo, aportar en mejorar las
condiciones ambientales y el acceso a oportunidades de los nifios pequefios con patologias del
desarrollo.
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Summary

The pandemichasimpacted people’s daily habits
and health in multiple ways, affecting access to
medical consultations, specialized treatments,
and education. Populations with greater
socioeconomic and/or health vulnerability
start from a more disadvantaged level in a
pandemic situation. Within the framework of
the emergency health situation, we carried out
alongitudinal descriptive study in order to know
the development profile of the children assisted
at the CHPR Clinic in 2020 and compared their
access to health and education services to
those assisted in 2019. The data was collected
through a telephone interview with the
referents and the data analyses were obtained
from the development assessment reports
carried out. The results showed that there is
less access to education and health in pandemic
times and there are various impacts on the
daily life of children with neurodevelopmental
disorders. Referents showed a 60% negative
impact, mainly in the increase in irritability
and restlessness. The pandemic restrictions
brought on the consequences of previously
existing problems, such as expensive access to
specialized treatments and difficulty to access
quality education adapted to the development
profile of individual children. This paper
intends to contribute to the improvement
of the environmental conditions and access
to opportunities of young children with
developmental pathologies.

Key words: Child Development
Pandemic
Health Services Accessibility
Education
Vulnerable Populations
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Resumo

A pandemia teve impacto nos habitos didrios
e na saude das pessoas de muiltiplas formas,
afetando o acesso a consultas médicas,
tratamentos  especializados e educagao.
As populagdes com maior vulnerabilidade
socioecondmica e/ou sanitaria partem dum
nivel mais desfavorecido quando confrontados
com a situagdo pandémica. No ambito da
situacao de emergéncia sanitdria, realizamos um
estudo descritivo longitudinal com o objetivo
de conhecer o perfil de desenvolvimento
das criangas atendidas na referida Policlinica
durante o ano de 2020 e comparar 0 acesso aos
servicos de salide e educagao com o das criangas
atendidas no ano de 2019. As informacbes
foram coletadas através de entrevistas
telefénicas com os referentes e da andlise dos
relatérios da avaliagdo de desenvolvimento
realizada. De acordo com os resultados obtidos,
ha menor acesso a educacdo e a saide em
tempos de pandemia e existem repercussoes
variadas no quotidiano das criangas com
perturba¢ées do neurodesenvolvimento. Os
referentes reportaram um impacto negativo
de 60%, principalmente no aumento da
irritabilidade e da inquietagdo. As restricbes
da pandemia trouxeram as consequéncias
de problemas anteriormente existentes,
como o acesso dispendioso a tratamentos
especializados e as dificuldades de acesso a
uma educacdo de qualidade e adaptada ao
perfil de desenvolvimento de cada crianga.
Esperamos com este trabalho contribuir para a
melhoria das condi¢6es ambientais e do acesso
a oportunidades para criancas pequenas com
patologias de desenvolvimento.

Palavras chave: Desenvolvimento Infantil
Pandemia
Acesso aos Servicos de Saude
Educagao
Populagbes Vulneraveis

Introduccion

Las medidas adoptadas en Uruguay de acuerdo con
la evolucion de la pandemia SARS-CoV-2 impactaron
en la asistencia de la poblacion pediatrica a centros
asistenciales de salud, centros educativos y centros de
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atencion interdisciplinaria. Al mismo tiempo, la dina-
mica habitual de funcionamiento de la Policlinica de
Desarrollo del Servicio de Neuropediatria del CHPR
(Facultad de Medicina, Universidad de la Republica),
también se vio afectada.

En esta policlinica se realiza la evaluacion de de-
sarrollo de nifio/as de 0 a 5 anos de edad inclusive,
con patologia neurologica sospechada o confirmada,
derivados por neuropediatra. Esta constituida por un
equipo formado por fonoaudidloga, psicomotricista,
terapista ocupacional y neuropediatra.

En el presente trabajo se plantea describir los perfi-
les de desarrollo de los nifios evaluados en la policlini-
ca durante 2019 y 2020, asi como analizar los posibles
efectos de las medidas adoptadas por el Estado en los
nifios evaluados, con el fin de confirmar el descenso
simultdneo que ocurri6 en la concurrencia a esta poli-
clinica, a los centros educativos y a los abordajes in-
terdisciplinarios durante el tltimo afio.

Seguin el informe realizado por el Grupo Asesor
Cientifico Honorario (GACH) en mayo de 2020%, re-
lacionado a sostener la educacion formal en tiempos
de pandemia, destacan que en otros paises de Latinoa-
mérica, Europa y China, lo predominante fue el uso de
medios masivos de comunicacion (television, radios y
redes sociales) para difundir contenidos académicos.
Uruguay pudo implementar la ensefianza virtual in-
dividualizada, ya que desde afios anteriores se venia
trabajando en la disminucion de la brecha digital (Plan
Ceibal)®. De todos modos, alcanzar a los estudiantes
mas vulnerables y la universalizacion de la conecti-
vidad han sido desafios importantes a sortear en este
periodo. Las principales razones por las que muchas
familias no han podido sostener la educacién virtual,
tiene que ver con “roturas y no reparaciones de “cei-
balitas”, menor implicancia de cuidadores con acti-
vidades escolares, dificultades socioeconéomicas que
llevan a priorizacion de otras actividades basicas™®.

A partir de junio del mismo afio, el GACH® su-
giere reiniciar los controles médicos ambulatorios y
priorizar la presencialidad en terapias de niflos con
trastornos del neurodesarrollo y de salud mental. Esta
poblacion se ha visto particularmente afectada por la
situacion de confinamiento, suspension de los aborda-
jes terapéuticos especializados y de la presencialidad
en la institucion educativa. Durante este periodo se ha
puesto en evidencia la diversidad de respuestas alter-
nativas y en algunos casos la ausencia de alternativas
en relacion con la atencion en centros especializados.
Ha habido terapias que se mantuvieron de forma vir-

tual, otras con encuentros esporadicos, y algunos han
perdido contacto con sus terapeutas.

En dicho informe se sugirié retomar de forma ur-
gente las terapias presenciales en nifios preescolares
con trastornos del lenguaje, del espectro autista y del
desarrollo intelectual; en escolares y adolescentes,
realizar terapias mixtas presenciales y virtuales.

Con respecto a los abordajes terapéuticos, un por-
centaje de la poblacion atendida accede a los trata-
mientos sugeridos a través de las ayudas extraordi-
narias (AYEX) del Banco de Prevision Social (BPS).
Estas pueden ser adquiridas a través de la pension por
invalidez, o, en el caso de que alguno de los padres
cuente con trabajo formal, con aportes al BPS. En al-
gunas oportunidades se logra acceder al tratamiento
mediante practicas estudiantiles de las licenciaturas en
fonoaudiologia y psicomotricidad de la Universidad
de la Republica o universidades privadas.

Consideramos que conocer y difundir la situacion
de esta poblacion en este contexto de restricciones
por pandemia, mas que nunca pone de manifiesto la
importancia del acceso oportuno a los tratamientos,
siendo necesario incurrir en medidas que los prioricen
y garanticen.

Objetivo general

Valorar el impacto de la pandemia por SARS-CoV-2
en el acceso a la salud y la educacion de los pacientes
atendidos en la Policlinica de Neurodesarrollo (CHPR,
catedra de Neuropediatria, Facultad de Medicina) en
los afios 2019 (sin pandemia) y 2020 (con pandemia).

Objetivos especificos

» Comparar y conocer la concurrencia a instituciones
educativas durante cada afio de los nifios atendidos.

» Comparar el acceso a tratamientos de rehabilitacion
indicados durante cada afo.

» Comparar el acceso a Policlinica de Desarrollo.

* Conocer la repercusion en el desarrollo segln la per-
cepcion de referentes.

Pacientes y metodologia

El presente estudio cuenta con la aprobacion del Co-
mité de Etica de la Facultad de Medicina (expediente
N°070153-500155-21) y se ajusta a la Declaracion de
Helsinki. Disefio descriptivo. El universo de la pobla-
cién esta constituido por todos los nifios que podrian
ser evaluados en la Policlinica de Desarrollo durante

®Plan CEIBAL (Conectividad educativa de informatica bésica para el aprendizaje en linea) es un plan de inclusion social y tecnoldgica
implementado a través del sistema educativo. Ha entregado una computadora por nifio y por docente de la Educacion Primaria publica.

https://medios.presidencia.gub.uy/jm_portal/2012/mem_anual/presidencia/ceibal.pdf
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2019 y 2020 (Tabla 1). La muestra (Tabla 2) quedd
conformada por los 28 nifios que completaron la eva-
luacioén y accedieron a participar de este estudio, de
los cuales 19 fueron evaluados en 2019 y 9 en 2020
(ninglin paciente evaluado en 2019 fue evaluado en
2020). Criterios de inclusiéon: nifios entre 0 y 5 afios
inclusive, usuarios de ASSE (Administracion de los
Servicios de Salud del Estado), con patologia neurolo-
gica confirmada o sospechada, derivados por neurope-
diatra a evaluacion del desarrollo en esta policlinica.
Se excluyeron todos los nifios que no entraron en estos
criterios (Figura 1).

Tabla 1. Pacientes citados y evaluados en la Policlinica
de Desarrollo (2017-2020).

N° de N°de Porcentaje
pacientes pacientes de pacientes
citados evaluados evaluados
2017 69 57 82,6%
2018 64 42 65,6%
2019 66 35 53,0%
2020 27 13 48,1%

Tabla 2. Muestra.

2019 2020

Total 66 (100%) 27 (100%)
Evaluados 35 (53,0%) 13 (48,1%)
Respuestas 19 (28,8%) 9(33,3%)
= Citades == Evaluados
80
o 80
£
2
E o
H
E
ER-
0
2017 2018 2019 2020

Afio

Figura 1. Pacientes citados y evaluados en la Policlinica
de Desarrollo (2017-2020).

Con respecto al funcionamiento de la policlinica, se
destaca que las evaluaciones se realizan en una Uni-
ca consulta (proceso de evaluacion, informe escrito,
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devolucién y orientaciones a la familia). El equipo
selecciona una escala de desarrollo seglin las carac-
teristicas clinicas del nifio/a entre: escalas Bayley de
desarrollo infantil-III®, las escalas de desarrollo Me-
rrill Palmer R®, escala de aptitudes y psicomotricidad
de Mc Carthy®, inventario de desarrollo Battelle®.
A partir de los resultados cuantitativos brindados por
estas escalas se obtiene un perfil de desarrollo (Tabla
3) en base al desempeifio del nifio en cada area (mo-
tora, lenguaje, cognitiva, socioemocional, adaptativa)
% Esto se complementa con la observacion clinica
cualitativa. En los casos en los que cumplen con las
condiciones para tramitar las ayudas sociales, se inicia
el proceso de solicitud completando los formularios
correspondientes para presentar ante el BPS.

Tabla 3. Categorizacién de desarrollo.

Todos los resultados se
encuentran entre -1 y +1
desvio estandar (DE) en
relacion con la media para su
edad.

Desarrollo normal

Entre -1 y -2 DE en todas las

Desarrollo en riesgo ;
areas o en algunas.

Dos 0 mas areas, mas de 2
DE descendidos, segin la
media para su edad. Puede
ser homogéneo (todas las
areas) o heterogéneo (mayor
compromiso en algun area).

Retraso global
del desarrollo

Desarrollo heterogéneo Un area por debajo de 2 DE.

Se observan signos no
esperables en el desarrollo
neurotipico.

Desvio del desarrollo

Para la recoleccion de datos se utilizaron dos recursos,
por un lado, el analisis del informe de evaluacion del
desarrollo realizado en la policlinica y, por otro, una
encuesta telefonica estructurada, completada por el in-
vestigador que se contacta con la familia. Al momen-
to de la llamada se tuvo a la vista el consentimiento
informado para su lectura, el informe de evaluacion
del desarrollo realizado por el equipo y un formulario
(Google Forms) donde se encuentran las preguntas de
seguimiento (Anexo 1).

En dicho formulario se dejaron asentadas las res-
puestas brindadas por la familia, otras extraidas del
informe y la aceptacion del consentimiento informado
telefonico.

Se utilizaron dos protocolos idénticos de encuesta,
uno para la poblacion atendida en 2019 y otro para la
poblacién atendida en 2020.

Una vez reunidos los datos se realizd un analisis
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descriptivo, presentacion de resultados, discusion y
conclusiones en base a los objetivos del estudio.

Las variables seleccionadas del informe fueron:
edad del nifio en el momento de evaluacidn, sexo
del paciente, inscripcion en institucion educativa en
el momento de la evaluacion, tratamientos a los que
accede en el momento de la evaluacidn (psicologico,
psicomotriz, fonoaudioldgico, terapia ocupacional,
psicopedagogico, fisioterapia, otros), diagndstico de
desarrollo segun la evaluacion realizada. Las variables
seleccionadas extraidas de la entrevista telefonica fue-
ron: acceso a controles pediatricos durante 2020 (en
caso de haber concurrido a los controles pediatricos
de rutina, si estos se desarrollaron de forma presencial
o telefonica), acceso a ayudas especiales (AYEX) de
BPS, meses transcurridos desde la solicitud de AYEX
al inicio del tratamiento, tratamientos que realiza ac-
tualmente (psicologico, psicomotriz, fonoaudioldgi-
co, terapia ocupacional, psicopedagogico, fisioterapia,
otros), inscripcion actual en centro educativo, acceso
a educacion a distancia durante 2020 y durante 2021,
avances visibles en el aprendizaje, instalacion de sin-
tomatologia en el desarrollo, segin percepcion del re-
ferente.

Para el analisis descriptivo de los datos cuantitati-
vos se utilizaron las tablas y graficas obtenidas a través
de Google Form. Se realizo descripcion del perfil de
la muestra y se analiz6 la frecuencia de presentacion
de las variables escolaridad y acceso a tratamientos en
cada afio.

Resultados

La muestra quedd conformada por los 28 nifios que
completaron la evaluacion y accedieron a participar a
través de la encuesta telefonica, de los cuales 19 fue-
ron evaluados en 2019 y 9 en 2020.

Esta muestra se compone por 20% de nifas y 80%
de varones, con una edad media de 3,5 afios en un ran-
go entre 18 y 71 meses (mediana 2019: 3 afios, media-
na 2020: 4 anos).

Acerca de las enfermedades subyacentes se destaca
con mayor prevalencia el retraso global del desarrollo
de causa no aclarada y epilepsia. En la tabla 4 se pre-
sentan las distintas patologias de base y su frecuencia.

Respecto al perfil de desarrollo (Figura 2) se encon-
tré que 48% presenta un perfil individual de fortalezas
y debilidades, que no configuran un retraso global del
desarrollo (RGD), mientras que 52% si lo configura.
El 12% presenta sefales de desvio del desarrollo nor-
motipico, independientemente del indice global de
desarrollo.

El impacto de la pandemia fue medido consideran-
do datos obtenidos en solicitud de acceso a la infor-

Tabla 4. Frecuencias de patologias de base (N=28).

Frecuencia

Patologia de base

RGD (retraso global del 8
desarrollo) de causa no aclarada

Epilepsia (genética, infeccion, 5
estructural)

Movimientos anormales 2

MEAS (meningoencefalitis 2
aguda supurada)

Genética: trisomia 8, 2
sindrome de Williams

ECNP (encefalopatia 1
cronica no progresiva)

CMT (Charcot Marie Tooth) 1
Malformacién del SNC 1
Hipoacusia leve 1

Neurofibromatosis tipo 1

Encefalopatia 1
hipoxico isquémica

Encefalitis viral 1

ACYV (accidente 1
cerebro vascular)

Citomegalovirus congénito 1

macion publica al BPS® e informacion brindada por
las familias mediante el cuestionario. Dentro de este
se incluyen datos vinculados al acceso a la salud y a
la educacion, asi como la percepcion sobre su hijo en
el dia a dia.

Acceso a instituciones educativas

De los 19 nifios que contestaron el formulario, y que
fueron evaluados en 2019, 15 accedieron a educacion
inicial por lo menos una vez por semana durante el
transcurso de dicho afio.

De los 9 niflos que contestaron el formulario, y que
fueron evaluados en 2020, 8 se encontraban vincula-
dos a una institucion educativa (ya sea presencial o a
distancia) durante el transcurso de dicho afio.

Frente a la consulta realizada a toda la muestra
acerca de la asistencia a instituciones educativas du-
rante 2021, se destaca que para este ano se escolari-

Archivos de Pediatria del Uruguay 2024; 95(1)
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Figura 2. Perfil de desarrollo de la muestra.

zaron dos nifos mas (incluidos dentro de los nifios
evaluados en 2019).

Si bien se agrega en 2020 una nueva modalidad de
ensefianza-aprendizaje, la virtualidad, se evidencia un
descenso en la asistencia a la instituciéon educativa de
forma diaria.

Es de destacar que la edad de los nifios no es el
factor por el cual no han concurrido a la institucion
educativa, ya que pueden vincularse desde los prime-
ros meses de vida.

Acceso a la Policlinica de Desarrollo

La cantidad de nifos agendados a nuestra policlini-
ca disminuy6 60% en el afio 2020, consideramos esto
vinculado al tiempo de confinamiento y menores deri-
vaciones, mientras que el porcentaje de asistencia de
los nifios agendados se mantuvo igual que antes de la
pandemia (Figura 3).

Acceso a abordajes interdisciplinarios

En la evaluacion realizada en la policlinica se sugieren
los abordajes prioritarios a los que podria acceder el
nifio. Desde una perspectiva ecologica en general se
sugieren dos o tres tratamientos.

En 2019, 15 nifios no hicieron abordajes mientras
que los 4 restantes hicieron uno o mas de los trata-
mientos sugeridos. En 2020, 6 nifios no realizaron
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abordajes, 1 nifio realizd solamente fisioterapia y 2
nifios concurrieron a psicomotricidad, fonoaudiologia
y fisioterapia. Observamos que a nivel global el 44%
de los nifios accede a las AYEX de BPS para trata-
mientos. Los mas frecuentes son el fonoaudiologico
en primer lugar y psicomotriz en segundo lugar.

En 2021, siguen sin tener tratamiento 13 nifios del
total de la muestra, mientras que 7 pudieron acceder.

Percepcién familiar del impacto de la pandemia en
el desarrollo de sus hijos

Segun las respuestas brindadas por los referentes, el
36% no identifica cambios a destacar, mientras el 64%
considera que ha habido impacto, principalmente en el
aumento de la irritabilidad y la inquietud.

Discusion
El presente trabajo estuvo centrado en una muestra
de nifios menores de 6 afios con patologias neurologi-
cas de base, de contexto hospitalario (sector publico).
Numerosos estudios describen a esta como una de las
poblaciones mas vulnerables, ya que su punto de par-
tida ante una situacion de pandemia es desfavorecido
respecto a otros, vinculado a determinantes sociales
de la salud, asi como su temprana edad'?.

De acuerdo con lo que plantea una publicacion del
Banco Interamericano de Desarrollo (BID) de 2020V,
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Figura 3. Impacto en el desarrollo segin percepcién de referentes.

el impacto de la pandemia en el desarrollo fisico, men-
tal y emocional de los nifios puede ser devastador y
quedar invisibilizado ante los efectos menos graves de
la presentacion clinica del virus. Asimismo, se refiere
que “la falta de acceso a servicios basicos de sanea-
miento, salud, educacion, las capacidades parentales
desiguales, la escasa conectividad y la disponibilidad
de tecnologias, agudizaran la brecha socioeconémica
en el desarrollo infantil”.

En este trabajo nos propusimos valorar el impac-
to de la pandemia por SARS-CoV-2 en los pacientes
atendidos en la Policlinica de Neurodesarrollo en los
aflos 2019 y 2020. Dicho impacto fue analizado consi-
derando el acceso a la salud y a la educacion, asi como
también contemplando la vision familiar del hijo/a en
el diario vivir.

Segun los resultados que se obtuvieron, el acceso a
la atencion en salud y a cuidados vinculados al desa-
rrollo de los nifios fue menor en 2020 respecto a 2019.
Los elementos que tomamos para el andlisis fueron
el acceso a consultas médicas, el acceso a abordajes
interdisciplinarios, el acceso a pension por invalidez
otorgada por el BPS y la figura del acompafiante tera-
péutico (en el caso de ser pertinente). Resaltamos que
los pacientes valorados inician su transitar a través de
la consulta pediatrica, por lo que en caso de no ac-
ceder a ésta, es esperable que no accedan a consulta
neuropediatrica y posterior derivacion a nuestra poli-

clinica. Otro factor que incidi6 en el menor niimero de
evaluaciones llevadas a cabo durante 2020 (60% me-
nos de derivaciones agendadas) fue el cierre temporal
de la policlinica (desde la segunda quincena de marzo
hasta la primera quincena de mayo inclusive), vincu-
lado a la etapa de distanciamiento social propuesta por
el gobierno. Por otra parte, la inasistencia de las fami-
lias citadas (una vez retomada la atencion) fue mayor
que en el afio anterior a la pandemia.

El 56% de los nifios vistos en policlinica no lo-
graron el acceso a tratamientos especializados suge-
ridos (psicomotricidad, fonoaudiologia, fisioterapia,
etc.). Dentro del 44% de nifios que si accedieron a los
tratamientos, fonoaudiologia representa el de mayor
frecuencia, lo que podria estar vinculado al perfil de
desarrollo encontrado en las evaluaciones realizadas,
como lo muestra la figura 2. Cabe mencionar que to-
dos los nifios de la muestra dependen de la obtencion
de la AYEX de BPS para efectivizar estos tratamien-
tos. En el contexto hospitalario, un gran porcentaje no
son beneficiarios de esta prestacion, al no contar los
padres con trabajo formal o al no cumplir con los re-
quisitos para obtener la pension por invalidez.

También influye en el no acceso a tratamientos, el
tiempo que existe entre la solicitud de las AYEX y su
efectivizacion, asi como la ejecucion de la solicitud de
AYEX por parte de la familia.

Segun los datos obtenidos a través de una solicitud
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de acceso a la informacion publica al BPS®, se ob-
serva una disminucion de 14% de las pensiones por
invalidez otorgadas en 2020 con respecto a 2019 para
los nifios menores de 6 afios. En cuanto al nimero de
ayudas extraordinarias otorgadas, por el contrario, se
observa un aumento de 25% en el afio 2020 con res-
pecto a 2019. A la luz de estos datos nos preguntamos
si en el contexto de pandemia pudo haber aumentado
la derivacion por trastornos del neurodesarrollo, o la
frecuencia de éstos. Por otro lado, 1a mejora en la aten-
cion virtual pudo haber impactado en la eficiencia de
los tramites.

Respecto al acceso a los asistentes personales a tra-
vés del Sistema Nacional de Cuidados, en otra solici-
tud de informacioén al BPS®?, observamos un descen-
so sostenido en los puestos de trabajo otorgados a los
mismos a partir de diciembre de 2020 (en enero 2017
se contaba con 2.090 asistentes, llegando a su maximo
en julio 2020 con 6.984, posteriormente decreciendo
hasta diciembre 2021, con 6.009), lo que coincide con
las dificultades encontradas por nuestra poblacion
para acceder a esta ayuda.

Existen numerosos estudios a nivel internacional
que dan cuenta del impacto de la pandemia en nifios
con alteraciones del neurodesarrollo y sus familias,
siendo el descenso en la calidad de vida uno de los
factores preponderantes. Segtin lo propuesto por Ueda
y colaboradores®, la menor calidad de vida en nifios
con trastornos del neurodesarrollo y sus padres se aso-
ci6 con la mantencion del ritmo habitual de trabajo
materno y cambios en las rutinas de suefio de los ni-
fios. Los sintomas internalizantes y externalizantes en
los nifios se asociaron fuertemente con estrés en los
padres debido al comportamiento de sus hijos.

En esta misma linea, en un estudio realizado por
Bentenuto y colaboradores*!'¥, se encontré que los
nifios con trastornos en el neurodesarrollo que conta-
ron con un menor apoyo terapéutico o de rehabilita-
cion se correlaciond con una mayor cantidad de alte-
raciones del comportamiento externalizantes.

En cuanto a la educacion, en el presente estudio
pudimos evidenciar un mayor porcentaje de nifios y
familias vinculados al sistema educativo en 2020 en
comparacion con 2019. Se considera que el surgimien-
to de una nueva modalidad de ensefianza-aprendizaje
virtual tuvo incidencia sobre este ascenso acompafia-
do de una mediana de edad mas grande.

Ademas, observamos que en 2021 los nifios que en
2020 tuvieron poco acceso, actualmente tienen un ac-
ceso adecuado. No obstante, algunas de las familias
que formaron parte de este trabajo refirieron dificul-
tades para adecuarse a esta modalidad virtual, lo que
podria reflejar de algtin modo aspectos vinculados a la
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calidad de la modalidad. Por otra parte, se destaca que
los nifios que no tenian acceso al sistema educativo en
2020, siguen sin tenerlo en 2021.

Existen otros trabajos a nivel local que buscan
poner de manifiesto el impacto de la pandemia en la
poblacién pediatrica y con diferentes alteraciones en
el neurodesarrollo. En un estudio de cohorte de educa-
cion inicial previo y durante la pandemia realizado por
la Facultad de Psicologia y la Administracion Nacio-
nal de Educacion Publica (ANEP), equipo INDI®™), se
evidenciaron cambios desfavorables en el desarrollo
cognitivo (motor, aprendizaje, conductas internali-
zantes). Por otra parte, del relevamiento exploratorio
de la catedra de Psiquiatria Pediatrica, en octubre de
202019, se plantea que las escuelas especiales han te-
nido menor acceso a los equipos del Plan Ceibal (pre-
vio al inicio de la pandemia), a lo que se agrega menor
presencialidad por temor parental a complicaciones
por patologias de base. A su vez, en un informe ela-
borado por el GACH!” se plantea una serie de efectos
no COVID-19 vinculados a las medidas no farmaco-
logicas durante la pandemia, entre ellos, el cambio a
nivel nutricional (inseguridad, exceso o mala calidad
alimentaria, mayor ingesta y menor gasto energético
debido a la limitacion en la actividad fisica), la inte-
rrupcion de controles pediatricos, de subespecialida-
des y procedimientos quirtrgicos no urgentes, la ex-
cesiva exposicion a las pantallas y los trastornos de
sueflo, los cuales aumentaron notoriamente.

Es sabido que existe un impacto en el desarrollo o
rendimiento de los nifios frente al cierre de las institu-
ciones educativas. Alexander y colaboradores!® plan-
tean que “luego de los meses de verano, donde la prin-
cipal fuente de estimulacion ambiental es el contexto
del hogar o las medidas de cuidado sustituto, se ob-
serva una disminucion en el rendimiento global de las
cohortes, que especialmente ocurre en los contextos
de menores niveles socioecondmicos, lo cual tiende
a incrementar la brecha de diferencias en rendimiento
escolar”.

En nuestra muestra encontramos diversidad en las
percepciones de los referentes sobre el impacto de la
pandemia en el desarrollo de sus hijos. Dentro de los
efectos planteados, se destaca, por un lado, la mayor
disponibilidad afectiva y de tiempo que los padres
comparten con sus hijos, lo que pudo repercutir en
mejoras vinculares intrafamiliares. También la menor
exposicion a infecciones respiratorias. Ademas, algu-
nos nifios, por sus caracteristicas, se sintieron cémo-
dos al no tener que socializar.

Por otro lado, se refiere afectacion en la conducta,
inquietud, irritabilidad, agresividad, conductas de ais-
lamiento, exacerbacién de los sintomas de patologias
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de base y exposicion a estrés parental. También cam-
bios en las rutinas, suspension de consultas médicas
y tramites por asistente terapéutico. Ademads, la no
concurrencia a la institucion educativa incidié en una
disminucion de vinculos con pares y en una mayor di-
ficultad en consolidar aprendizajes escolares. Algunos
de estos elementos condicen con los aspectos mencio-
nados en las publicaciones referidas anteriormente.

De acuerdo con lo propuesto en el estudio realizado
por Shorey y colaboradores'”, la disponibilidad de los
padres, y en especial de las madres, de nifios con pa-
tologia del neurodesarrollo se asoci6 a altos niveles de
estrés, vinculado a cambios en la rutina diaria, limita-
ciones funcionales de los nifios y terminacion abrupta
de la rutina regular de apoyo. A su vez, con respecto
a las consultas médicas virtuales, este estudio destaca
problemas de conexién a internet, brecha de alfabeti-
zacion digital, interrupcidn de sesiones, dificultad para
seguir instrucciones. Asimismo, se enfatiza en que es
necesario continuar ampliando el conocimiento acerca
del apoyo a las familias de nifios con discapacidad y
alteraciones en el neurodesarrollo, tanto en la orienta-
cion adicional a padres como en experiencias de inter-
vencion en situacion de pandemia.

En esta misma linea, Summers y colaboradores®”
destacan una mayor vulnerabilidad en las familias con
nifios con desérdenes del neurodesarrollo durante la
pandemia, resultando aun mas desafiante en ellos el
distanciamiento social y el cierre de escuelas y servi-
cios, en comparacion con el resto de la poblacion. Si
bien algunos pueden vivenciar menos estrés y ansie-
dad vinculados a las expectativas sociales y educati-
vas, se refiere que para muchos nifios con desoérdenes
del neurodesarrollo los ambientes contenedores y las
rutinas y expectativas predecibles son de gran ayuda
para su bienestar. Estos autores mencionan como po-
sibles consecuencias en las familias malestar fisico y
mental, mientras que en los nifios con desordenes del
neurodesarrollo se refiere incremento de la angustia o
sufrimiento.

Bajo el entendido de que la pandemia por SARS-
CoV-2 impacta en la economia, los sistemas de sa-
Iud, la educacion, la violencia intrafamiliar y la salud
mental, y que especialmente afectarda a poblaciones
mas vulnerables (entre ellas, la poblacion pediatrica
y en especial a los menores de 5 afios). Parra Garcia
y colaboradores®? llevaron a cabo un trabajo titula-
do Impacto oculto de la pandemia por SARS-CoV-2
con el fin de conocer si ocurrié una modificacion en
ciertos determinantes sociales de la salud, que ya se
veian alterados desde antes de la pandemia. Luego de
revisar 31 articulos de organizaciones internacionales
que evaluaban el impacto de la pandemia por SARS-

CoV-2 en la poblacion pediatrica, se refieren conse-
cuencias directas en los determinantes sociales en sa-
lud y mencionan nuevos retos en pediatria, mas alla de
la morbimortalidad de la enfermedad, poniendo sobre
el tapete la necesidad de “un cuidado interdisciplinario
globalizado para impactar de manera positiva sobre la
salud fisica y mental, la educacién y la prevencion de
la violencia, contribuyendo al desarrollo integral en
esta poblacion”.

La presente investigacion ha sido una oportunidad
para reflexionar y cuestionarnos acerca de caracteristi-
cas de nuestra poblacion y ciertos aspectos sociales de
su realidad cotidiana que impactan en el desarrollo y
despliegue de sus potencialidades.

Las restricciones de la pandemia han puesto en
primer plano las consecuencias de problematicas que
existian también antes, como ser el costoso acceso a
tratamientos especializados y dificultades en el acceso
a la educacion de calidad adaptada al perfil individual
de desarrollo de cada nifio.

Si recurrimos al origen etimologico de la palabra
crisis, nos encontramos que las crisis nos obligan a de-
tenernos y pensar, analizar la situacion y buscar tomar
decisiones adecuadas que permitan salir fortalecidos.
La crisis por pandemia de SARS-CoV-2 se pudo tomar
en este sentido como oportunidad para transformar la
prestacion de servicios de atencidn a la primera infan-
cia en la busqueda de “sociedades mas equitativas y
resilientes a futuras crisis”.

Consideramos de pertinencia continuar profundi-
zando en estudios acerca del impacto de la pandemia
en esta poblacion vulnerable con el fin de ampliar las
medidas de apoyo para disminuir los efectos negativos
sobre la calidad de vida de los nifios y sus familias, asi
como continuar apuntalando el desarrollo.

Esperamos, con el presente trabajo, aportar en este
sentido concretamente en mejorar las condiciones am-
bientales y el acceso a oportunidades de los nifios pe-
quefios con patologias del desarrollo.
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Anexo 1. Prototipo cuestionario.

Pacientes que concurrieron en el 2020

* Indica que |la pregunta es obligatoria

1. Acepta consentimiento informado *

Marca solo un dvalo.

) Si
No
| Otros:

Del informe

2.  Mumero de cédula

3. Fecha de evaluacion en Poli
Ejemple: 7 de enero de 2019

4. Edad del nifiofa al momento de evaluacién

5 Sexo

Marca solo un dvalo.

Femeninog

Masculing

6. Peorfil do desarrolio

Selecciona todas las opoiones que correspandan.

Adecuado a su edad
Retraso global del desarrollo
Desarrollo heterogéneo, principal afectacién motora
Desarrollo heterogéneo, principal afectacion del lenguaje
| Desvio del desarrallo
| Desarrollo en Riesgo (entre -1 y -2)

| Otroe:
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7. Al momento de evaluacion se encuentra escolarizado CAIF /Jardin?

Marca solo un dvalo.

| 8i, concurre diariamente
! Si, concurre 2 o 3 veces por semana
Si, concurre 1 vez por semana
! Si, solamente se mantiene contacto a distancia
! Mo

) Otros:

8. Al momento de la evaluacion se encuentra realizando tratamientos? Cuales?

Selecciona todas las opciones que correspondan.

| Psicolégico
Psicomotriz

| Fonoaudioldgico

| Pedagégico
Terapia Ocupacional

| Fisioterapia

] Ninguno

| No sabe

| Asistente teraéputico

| Otros:

Encuesta telefonica

9. Accedid a controles pediatricos durante 20207

Marca solo un dvalo.
) Si, presencial
Si, telefanica

No

Otros:
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10. Accedid a AYEX de BPS?

Selecciona todas las opeiones gue correspondan.

Si, en el 2019
Si,en el 2020

| i, en el 2021

| Se encuentra en tramite por primera vez
Se encuentra en tramite de renovacidn
Mo

| Oras:

11. Cuantos meses (numero exacto) transcurrieron entre que presentd el formulario y obtuvo
confirmacion por parte de BPS?

12. Actualmente realiza tratamiento:

Selecciona todas las opciones gue correspondan,

| Ninguno

| Fonoaudioldgico

| Psicomotriz

| Psicolégico
Apoyo pedagdgico
Terapia Ocupacional
Fisioterapia

| Agistente Terapéutico

Otros

13. Tuvo acceso a educacion a distancia en el 20207

Marca solo un évalo.

MNada
Poco
! Adecuado

! Otros:

14. Esta inscripto en la escuela este afo 20217
Marca solo un dvalo.

Si
No

Otros:
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15. Tiene acceso a educacion a distancia actualmente (2021)7?
Marca solo un évalo.

) Nada
) Poco
) Adecuado

) Otros:

16. Considera que ha habido avances en el aprendizaje de su hijofa ?

Marca solo un dvalo.

Mada

Menos que el afio anterior sin pandemia
Igual que el afio anterior sin pandemia
Mas que el afio anterior sin pandemia

Otros:

17. Como siente que ha impactado la pandemia en su hijo/a?

18. Hay algo que le preoccupa respecto al desarrollo de su hijo/a?

Selecciona todas las opciones que correspondan,

Aumentd la irritabilidad
Instald trastornos del suefio falimentacién
Lo veo mas triste
Lo veo muy inquieto
| Lo veo mas distraido /desatento
El lenguaje esta estancado
El vinculo con los pares
| En la calidad del juego
Mo

Otros:
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