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SANTA PAULA

Development and Disability (ALDID)

Erick Valdelomar-Marin' ™, Ana Carolina de Campos?, Egmar Longo?®, Hércules Ribeiro-Leite*, Isabella
Pessota-Sudati?, Deisiane Souto?, Roselyn Valerin-Ramirez®, Academia Latinoamericana de Desarrollo
Infantil y Discapacidad.

Resumen

La Academia Latinoamericana de Desarrollo Infantil y Discapacidad (ALDID) es una
organizacion interdisciplinaria de profesionales latinoamericanos sin fines de lucro,
que promueve el desarrollo integral de los nifios, nifias y adolescentes y sus familias
por medio del avance de la investigacion, la promocion de practicas clinicas basadas
en la evidencia, la educacion continua, y la promocién de los derechos de nifios
con trastornos en el desarrollo y/o discapacidad y sus familias. Visando disminuir
las barreras para el acceso a las practicas basada en evidencia y al conocimiento
sobre desarrollo infantil y discapacidad, ALDID ha promovido congresos cientificos
y varias acciones de traduccion de conocimiento. El IV Congreso ALDID permitio
reunir a profesionales de la salud y la educacién, representantes del Estado (Salud,
Educacion, Social) y Sociedad Civil (ONG, Familias y Personas con Discapacidad)
para demostrar los avances cientificos en el campo de la discapacidad infantil como
puente para asegurar una calidad y participacion plena en la vida de los nifios y
jévenes con discapacidad. jALDID invita a todos los profesionales a unir esfuerzos
para que podamos avanzar mas fuertes hacia el futuro y seguir colaborando en un
mundo en transicion!

Palabras clave: Latinoamérica, desarrollo infantil, discapacidad, transferencia de
conocimiento.

Abstract

The Latin American Academy on Child Development and Disability (ALDID) is an
interdisciplinary non-profit organization of Latin American professionals that promotes
the integral development of children and adolescents and their families through
the advancement of research, the promotion of evidence-based clinical practices,
continuing education, and the promotion of the rights of children with developmental
disorders and/or disabilities and their families. Aiming to reduce barriers to access
to evidence-based practices and knowledge on child development and disability,
ALDID has promoted scientific congresses and several knowledge translation actions.
The IV ALDID Congress brought together health and education professionals,
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representatives of the State (Health, Education, Social) and Civil Society (NGOs, Families and People with
Disabilities) to demonstrate scientific advances in the field of childhood disability as a bridge to ensure quality
and full participation in the lives of children and youth with disabilities. ALDID invites all professionals to join

efforts so that we can move stronger into the future and continue to collaborate in a world in transition!

Key words: Latin America, child development, disability, knowledge translation and transfer.

Introduccion

La Academia Latinoamericana de Desarrollo
Infantil y Discapacidad (ALDID) es una organizacion
interdisciplinaria de profesionales latinoamericanos
sin fines de lucro, que promueve el desarrollo
integral de los nifios, nifias y adolescentes y sus
familias por medio del avance de la investigacion,
la promocidén de practicas clinicas basadas en la
evidencia, la educacion continua, y la promocién de
los derechos de nifios con trastornos en el desarrollo
y/o discapacidad y sus familias. De acuerdo con su
Estatuto Organico’, ALDID fomenta la investigacion
ética y representa a sus asociados frente a los
diversos estamentos publicos y privados, en aras
del bienestar y desarrollo del sector salud infantil;
ejerciendo un rol de abogacia para poder acercar las
mejores practicas basadas en evidencia y derechos
humanos a profesionales interdisciplinares, a las
familias y a las propias nifias y nifios de acuerdo a
las realidades y necesidades de nuestros diversos
territorios latinoamericanos.

Es asi que en el marco del IV Congreso de
ALDID “Colaborando en un mundo en transicion”
que tuvo como sede Brasil, es un honor poder
compartir en este numero de la Revista Terapéutica
los resumen de mas de 90 trabajos de investigacion
sobre desarrollo infantil y discapacidad enviados al
Comité Cientifico del congreso, de forma abierta
a la comunidad latinoamericana y global, dando
a conocer los proyectos y enfoques que se estan
desarrollando en nuestros territorios por estudiantes
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y profesionales de diferentes areas interdisciplinares.

Historia de la Academia Latinoamericana de
Desarrollo Infantil y Discapacidad

El 17 de noviembre del 2015, en el marco
del XIlI Congreso de la ORITEL, celebrado en
Asuncion Paraguay, un grupo interdisciplinario
de profesionales que trabajan en el campo de la
discapacidad infantil fundé ALDID (http://aldid.org/),
con el objetivo de facilitar el acceso a recursos
académicos basados en evidencia cientifica que
puedan beneficiar a la poblacién latinoamericana??.

Una de las razones que impulso la creaciéon de
ALDID, fue que profesionales que trabajan en el
ambito del desarrollo infantil y la rehabilitacion en
Latinoamérica (LATAM), necesitaban de un espacio
que sirviera de intercambio de ideas y gestionara
esfuerzos, con el objetivo de mejorar la calidad
de vida y la participacion social de nifios, nifias y
adolescentes que conviven con desafios en el
desarrollo y discapacidad. Esta inquietud crecio
con los anos, creandose varios foros de discusion,
lo cual finalizo en el esfuerzo de muchos y muchas
profesionales de la region, que con el apoyo de
las academias que trabajan en desarrollo infantil
y discapacidad a nivel mundial, se promovié la
creacion de la ALDID?.

Una de las maneras que ALDID ha encontrado
para poder disminuir las barreras para el acceso a
las practicas basada en evidencia y al conocimiento
sobre desarrollo infantil y discapacidad ha sido a
través del desarrollo de congresos internacionales,
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los mismos se han desarrollado en paises como
Paraguay (2015), Argentina (2016), Costa Rica
(2019) y Brasil (2022). Estos eventos han atraido
tanto a profesionales de las ciencias de la salud,
educacion e investigacion, como familias, sociedad
civil y a las mismas personas en situacion de
discapacidad; logrado tener incidencia en poder
acercar las mejores practicas en desarrollo infantil
y discapacidad en diferentes regiones de LATAM.
Como refiere la Dra. Roselyn Valerin, Presidenta
de ALDID 2019-2021 “en ALDID hemos encontrado
una gran oportunidad para trabajar y colaborar
traspasando las fronteras de nuestros paises en
busqueda de mejorar la atencién de nuestros nifios,

ninas y adolescentes™.

Aportede ALDID alaComunidad Latinoamericana

Desde su fundacion, la Dra. Veronica Schiariti,
encargada de Relaciones Internacionales de ALDID,
ha fomentado que la academia adopte el marco de
la Organizacion Mundial de la Salud para la salud
y la discapacidad: la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF). Es asi como, ALDID ha promovido
la adopcién de la CIF en LATAM en reuniones
académicas y materiales educativos, de acuerdo
con la Dra. Schiariti® los miembros de ALDID estan
liderando varios proyectos en la regién aplicando
herramientas basadas en la CIF para nifos y nifias
con discapacidades, con situaciones de salud como
paralisis cerebral, trastornos del espectro autista y
trastorno por déficit de atencion e hiperactividad,
ninos afectados por el virus de Zika congénito
en el noreste de Brasil. También en Uruguay, los
colegas de ALDID estan creando rutas de atencion
para proporcionar intervenciones y servicios
estandarizados basados en evidencia cientifica y

la CIF para nifios y nifias (el proyecto avalado por

UNICEF, la Organizacién Panamericana de la Salud
y el Ministerio de Salud de Uruguay)?.

Sumando a esto, Schiariti® refiere que ALDID
ha identificado varios desafios comunes en la
discapacidad infantil en LATAM, entre ellos: la falta
de datos poblacionales confiables con respecto
a la prevalencia, el impacto funcional de las
discapacidades de la infancia en la vida diaria, y
el acceso y uso de los servicios de salud. Ademas,
se ha identificado una falta de consenso sobre la
examinacion, la evaluacién y las rutas de atencion
para ninos y nifias con discapacidades, con una gran
variabilidad dentro y entre los paises de LATAM.

Por lo tanto, los miembros de ALDID de seis
paises latinos han comenzado revisiones de
alcance nacional de datos epidemiologicos vy
funcionales que se centran en la paralisis cerebral
(como punto de partida), para informar a un grupo
de trabajo y promover la recopilacién de datos
estandarizados y la presentacion de informes. Se
espera que la estandarizacion de la recopilacion
de datos reduzca la variabilidad en la practica
clinica, logrando resultados mas consistentes y una
atencion eficiente®.

Otra de las iniciativas y colaboraciones en
curso de ALDID, incluye la traduccién de materiales
publicados en la revista Developmental Medicine &
Child Neurology (DMCN) al espanol y al portugués
desde 2017; hasta el momento se han traducido
mas de 400 resumenes. Ademas, se han preparado
varios podcasts dirigidos por la Schiariti (acceso
libre) en espanol. y en portugués (https://www.aldid.
org/Recursos/Podcasts), comentando temas claves
destacados en las ediciones virtuales del DMCN,
incluyendo entre otros temas la participacion, las
terapias de actividad y ejercicio fisico, y la transicién
a la edad adulta®.

ALDID construye puentes para compartir
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las mejores practicas, nuestros miembros han
compartido en el sitio web oficial de ALDID, material
cientifico accesible en su propio idioma (https://
www.aldid.org/Recursos/Lecturas, https://www.
aldid.org/Recursos/COVID-19paraNinos) que
ayuda a superar las barreras ambientales de las
publicaciones cientificas, ademas se han cargadolos
webinar completos (https://www.aldid.org/Recursos/
Webinars) con acceso gratuito con expositores
globales y latinoamericanos para el publico general

y profesional®.

ALDID y la pandemia por COVID-19

Muchos desafios han surgido para los
profesionales que trabajan en el campo del desarrollo
infantil y la discapacidad en los ultimos afios. La
pandemia del COVID-19 ha impactado fuertemente
el acceso a los servicios de salud y educacién de los
nifos con discapacidad y sus familias, poniendo en
riesgo la garantia de sus derechos basicos®.

En todo el mundo, los profesionales necesitaban
explorar diferentes modalidades de atencion médica
para garantizar la prestacion de los servicios’. En
paises de bajosy medianosingresos, como es el caso
de la inmensa mayoria de los paises de LATAM, los
desafios relacionados con la vulnerabilidad de parte
de su poblacion ponen de manifiesto la necesidad de
desarrollar politicas especificas dirigidas a la nifiez
con discapacidad para responder a situaciones de
emergencia.

Durante la pandemia, ALDID fue parte de las
academias de desarrollo infantil que colaboro con la
Alianza Internacional de Academias de Discapacidad
Infantil (IAACD) en el “Proyecto IAACD Task Force
Group”, en el que diferentes miembros de ALDID
colaboraron en iniciativas como “Coordinacion
mundial de datos de COVID-19 y discapacidad

infantil”, “Encuestas sobre Recursos Disponibles
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para Familias” y “Sesiones de Escuchando y
Compartiendo” donde por ejemplo se lograron
planear sesiones de webinars globales de 24 horas
en el dia mundial de la Paralisis Cerebral que
involucraron a las académicas de desarrollo infantil
de diferentes regiones del mundo que forman parte
de la IAACD?3®,

IV Congreso ALDID Colaborando en un Mundo
en Transicién

Como aprendizaje de la pandemia y las
desigualdades en tener acceso a servicios de salud,
educacion, cultura, disfrute, participacion y bienestar
sobre todos en nifios y nifias con situaciones de salud
o discapacidad y sus familias; ALDID comprendié
gque mas que nunca es nhecesario aprender a
colaborar. En este escenario, ALDID se ha fortalecido
como exponente de la atencion interdisciplinaria,
promoviendo y colaborando en diversas acciones
que contemplan las particularidades de esta region,
manteniendo eventos virtuales a lo largo de los afios
de la pandemia que acercaran a todos los actores
para compartir buenas practicas, escucharnos y
acompafarnos, reconociendo que a pesar de la
multiculturalidad y diferencias socio politicas de
nuestros paises, compartimos mismas barreras
de acceso de servicios de calidad, con alto sentido
social y humano.

Es asi que los dias 12 y 13 de noviembre
de 2021, ALDID reunié de forma remota a 300
participantes de 21 paises diferentes para el IV
Congreso que tuvo como sede Brasil, con el tema
“Colaborando en un mundo en transicion” y tuvo el
reto de realizarse en modalidad virtual en su totalidad
el IV Congreso permitid reunir a profesionales
de la salud y la educacion, representantes del
Estado (Salud, Educacién, Social) y Sociedad Civil
(organizaciones no gubernamentales, Familias y
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Personas con Discapacidad) para demostrar los
avances cientificos en el campo de la discapacidad
infantil como puente para asegurar una calidad y
participacién plena en la vida de los nifios y jévenes
con discapacidad.

El congreso contd con reconocidos oradores
de Australia, Estados Unidos, Canada, México,
Reino Unido, Espafa, Venezuela y Brasil, asi
como familiares y personas con discapacidad
de Brasil y otros paises latinos. El evento contd
con 30 ponentes de paises de mas de 21 paises
de todo mundo, y abord6é temas como la practica
centrada en la familia, herramientas para aumentar
la funcionalidad, intervencién y deteccion temprana,
entre otros.

De manera innovadora, también incluyo Ila
perspectiva de las personas con discapacidad y
sus familias en la construccion colaborativa del
conocimiento a través de la convocatoria “Mis
capacidades primero” con su participacion como
ponentes en la jornada, iniciando un prometedor
movimiento de acercamiento entre familiares,
investigadores y clinicos.

A medida que la pandemia termina y el mundo
comienzaaexperimentarunretornoalasactividades,
las entidades académicas y profesionales se
organizan para comprender las nuevas necesidades
de salud de la poblacion. jALDID invita a todos
los profesionales a unir esfuerzos en esta nueva
transicion, para que podamos avanzar mas fuertes
hacia el futuro y seguir colaborando en un mundo
en transicion!
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