ARTICULOS ORIGINALES

Anadlisis de la calidad de la atencién al nifo con discapacidad en el
municipio Camagiiey

Analysis of the quality care to disabled children in Camagliey municipality

Dr. Luis Pérez Alvarez; Lic. Leonardo Eustaquio Sdnchez Lameda

Hospital Pediatrico Provincial Eduardo Agramonte Pifla. Camagliey, Cuba.

RESUMEN

Fundamento: evaluar el estado de salud de una persona, especialmente cuando se
ve afectada por una condicién de salud que limita su capacidad funcional, requiere
un enfoque integral que considere aspectos bioldgicos, psicoldgicos y sociales.
Objetivo: conocer los factores que influyen negativamente en la calidad de la
atencion al nifio discapacitado.

Método: estudio transversal descriptivo cualitativo en dos etapas, la primera
realizada en febrero de 2006 y la segunda en septiembre de ese mismo afio. En la
primera etapa se consideré como universo el grupo de profesionales y padres
directamente vinculados a la atencidon del nifio con discapacidad en el municipio
Camagiiey. Se estructuré una muestra integrada por 57 de ellos considerados como
expertos y seleccionados mediante muestreo intencional; los padres fueron
seleccionados entre los asistentes a la consulta de rehabilitacién del policlinico de
Especialidades Pediatricas de Camagiliey. La muestra queddé conformada por diez
madres de nifos discapacitados, ocho médicos de familia, cinco enfermeras de la
familia, diez médicos de especialidades relacionadas con la atencion al nifio
discapacitado y dos médicos especialistas en administracion de salud, diez
licenciados (Defectologia, Cultura Fisica y Psicologia), cinco técnicos de Fisioterapia,
tres de Logopedia, dos trabajadoras sociales y dos miembros del ACLIFIM. A cada

uno de los participantes se le entregd un cuestionario de preguntas abiertas para



gue expresaran su opinidon sobre los factores que influyen negativamente en la
calidad de la atencion al nifio con discapacidad en la Atencion Primaria de Salud. En
la segunda etapa se aplico el segundo cuestionario con caracter anénimo a una
muestra integrada por 79 técnicos, licenciados y médicos de las nueve Salas
Integrales de Rehabilitacion del municipio Camagliey y al 100 % de los que se
encontraban trabajando el dia en que se visitd la Sala Integral de Rehabilitacién, y
que aceptaron participar en el estudio una vez informados de su objetivo.
Resultados: se identificaron 11 problemas agrupados en tres -categorias:
necesidad de recursos materiales (que se encuentra en vias de solucion con el
equipamiento de las salas integrales), de organizacién y necesidad de informacion.
Conclusiones: se refleja la necesidad de perfeccionar el trabajo organizativo en el
sistema de salud en relacion a la atencion del nifio con discapacidad, asi como
programar cursos, diplomados, maestrias que aborden el tema y profundizar en el
tratamiento de este problema de salud en los programas de formacién docente de
pre y post grado.

DeCS: Nifio con discapacidad; garantia de la calidad de atencién de salud; atencién
primaria de salud; analisis cualitativo

ABSTRACT

Background: to evaluate the health state of a person, especially when is seen
affected by a health condition that limits its functional capacity, requires an integral
focus that consider social, psychological, and biological aspects.

Objective: to know the factors that influence negatively in the quality care to the
disabled boy.

Method: a qualitative descriptive cross-sectional study in two phases, the first one
carried out on February 2006 and the second on September of the same year. In
the first phase was considered as universe the group of professionals and parents
directly linked to the attention of children with disability in Camagiiey municipality.
A sample comprising 57 of them considered as experts and selected by means of
intentional sampling was structured; the parents were selected among the
assistants to the rehabilitation consulting room at the Pediatric Specialties hospital
of Camaguey. The sample remained conformed by ten mothers of disabled children,
eight family doctors, five family nurses, ten doctors of specialties related to the
attention to the disabled boy and two medical specialists in health administration,
ten licentiates (Defectology, Physical Culture and Psychology), five Physiotherapy



technicians, three Logopedics, two social workers and two members of the
ACLIFIM. To each one an open questions questionnaire was delivered where they
expressed their opinion on the factors that influence negatively in the quality care
to the boy with disability in the Primary Health Care. In the second phase, the
second questionnaire with anonymous character was applied to a sample
comprising 79 technicians, licentiates and doctors of the nine Integral Rooms of
Rehabilitation of Camagliey municipality and to the 100 % of the ones who were
working the day that the Integral Room of Rehabilitation was visited, and accepted
to participate in the study once its objective was reported.

Results: eleven problems grouped in three categories were identified: the need of
material resources (that is found under solution with the equipment of the integral
rooms), organization and the need of information.

Conclusions: the need to improve the organizing work in the health system
related to the attention of the boy with disability, as well as to plan courses,
diplomates, masteries on the theme and to deepen in the management of this
health problem in the programs of pre and postgraduate educational formation.

DeCS: Disabled children; quality assurance health care; primary health care;
qualitative analysis

INTRODUCCION

Segun la definicion publicada por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), salud,
es un estado de bienestar fisico, psiquico y social que implica no solo la ausencia de
enfermedad, sino que incluye la relacion entre el individuo con una determinada
condicién de salud y los factores contextuales, medio ambientales que le rodean. *
La salud es un derecho reconocido de todo ser humano y su logro requiere de un
trabajo en equipo con la activa participacidén de toda la comunidad, y en este marco
la Atencién Primaria de Salud (APS), desempefia un papel fundamental. ?

La discapacidad es un término que denota los aspectos negativos de la interaccion
entre un individuo con una condiciéon de salud y su entorno, refleja una limitacion
en la actividad o una restriccién en la participacion. 3

Reducir la discapacidad significa incrementar calidad de vida, lo que estd en
estrecha relacion con la calidad de la atencién que recibe la persona discapacitada

en el sistema de salud, especialmente a nivel comunitario. *°



La discapacidad infantil es un problema que se incrementa en la medida que se
reduce la mortalidad de los nifios afectados por condiciones como el bajo peso al
nacer, la prematuridad, o las enfermedades crénicas no trasmisibles. ¢’

Hoy disponemos de modernas Salas Integrales de Rehabilitacion en todos los
Municipios de la provincia de Camagliey. ¢{Cédmo mejorar la calidad de la atencidn
gue recibe el nifo discapacitado en estos centros de atencién comunitaria?,
constituye un problema de salud, que requiere identificar los factores que influyen
negativamente en la calidad de la atencion que se ofrece en la actualidad a este
sector de poblacion.

METODO

Para evaluar la presencia de factores que en la Atencién Primaria de Salud (APS),
influyen negativamente en la calidad de la atencion a la poblacién infantil
discapacitada, se disefié un estudio transversal descriptivo, cualitativo en dos
etapas: la primera realizada en febrero de 2006 y la segunda en septiembre de
2006.

En la primera etapa se realizé un pilotaje para identificar las areas de problemas
relacionados con la atencion al discapacitado en la atencion primaria de salud, se
consideré6 como universo el grupo de profesionales y padres directamente
vinculados a la atencién del nifio con discapacidad en el municipio Camagliey. Se
estructurd una muestra integrada por 57 de ellos considerados como expertos y
seleccionados mediante muestreo intencional, considerando como elementos de
seleccion su prestigio profesional, y experiencia en la atencién al nifio con
discapacidad, especialmente a nivel de la atencién primaria, los padres fueron
seleccionados entre los asistentes a la consulta de rehabilitacién del policlinico de
Especialidades Pediatricas de Camagley, entre los que tenian hijos de mayor edad.
Se conformaron estratos en la muestra para que fuera representativa de las
diferentes especialidades vinculadas a la atencion al nifio con discapacidad, y se
incluyd un estrato para representar a los padres. La muestra quedd conformada por
diez madres de nifios discapacitados, ocho médicos de familia, cinco enfermeras de
la familia, diez médicos de especialidades relacionadas con la atenciéon al nifo
discapacitado y dos médicos especialistas en administracion de salud, diez
licenciados (Defectologia, Cultura Fisica y Psicologia), cinco técnicos de Fisioterapia,
tres de Logopedia, dos trabajadoras sociales y dos miembros del ACLIFIM, el
numero en cada estrato estuvo en relacion con la disponibilidad de recursos,

personal y disposicion de participar de los que reunian los requisitos para ser



entrevistados. Como estudio cualitativo empleamos criterios de comprensién y
pertinencia y no de representatividad estadistica, conformando una muestra
estructural, no estadistica, compuesta por personas capacitadas para opinar de
acuerdo al objeto de estudio.

A cada uno de los participantes en el pilotaje se le entregd un cuestionario de
preguntas abiertas para que expresaran su opinién sobre los factores que influyen
negativamente en la calidad de la atencién al nifio con discapacidad en la atencion
primaria de salud (Anexo 1).

Anexo 1. Encuesta sobre atenciéon al nifio con discapacidad en los
policlinicos comunitarios

Trabajador de la salud- Si____ Ocupacion

Persona encargada del cuidado del nifio- Si Parentesco

Necesitamos conocer los factores que influyen negativamente en la calidad de la
atencion al nifio con discapacidad, en los policlinicos comunitarios, para
perfeccionar los servicios que ofrecemos a este sector de la poblacion infantil.

Sus opiniones seran de gran valor

Mencione en orden de importancia los factores que desde su punto de vista influyen
negativamente en la calidad de la atencidén, que actualmente reciben los nifios con
discapacidad, en los policlinicos y servicios de rehabilitacion de las areas de salud
del municipio Camaguey.

De 75 planteamientos diferentes, referidos por los participantes en el pilotaje se
consideraron como validos de acuerdo al objeto de estudio, aquellos que se referian
directamente a un problema que afectaba la calidad de la atencién al nifo con
discapacidad en el contexto de la APS, y ese planteamiento habia sido referido por
mas del 25 % de los participantes. A partir de la informacion acumulada se
confecciond un cuestionario de preguntas de respuestas cerradas (Anexo 2).

Anexo 2. Encuesta sobre atenciéon al nifio con discapacidad en los
policlinicos

Ocupacion

Afios de experiencia en la atencion a la discapacidad infantil.
Necesitamos conocer los factores que influyen negativamente en la calidad de la
atencion al nifio con discapacidad en los policlinicos comunitarios, para perfeccionar
la calidad de los servicios que ofrecemos a este sector de la poblacién infantil.
Conteste las siguientes preguntas:

Responda expresando si es o no un problema que influye negativamente en la
calidad de la atencidon que reciben actualmente los nifios discapacitados en la
atencién primaria de salud. Si contesté afirmativamente, refleje ademas la medida

en que influye, marcando la casilla correspondiente en la escala, donde 5



representa el mayor nivel de influencia negativa en la calidad de la atencion, y 1 el
menor.

Le agradecemos su colaboracion

1- ¢Falta informacidn cientifica actualizada a nivel de la atencién primaria de salud
sobre los procedimientos y técnicas para la atencién al nifio con discapacidad?

a- Si b- No

Influye : : : : No influye

54321

2- (Tienen poco peso en los programas docentes de pre y post grado los aspectos
relacionados con la atencidon a la discapacidad infantil? a- Si___ b- No__

Influye : : : : No influye

54321

3- ¢Hay desconocimiento sobre las tasas de incidencia y prevalencia de las
principales formas de discapacidad, y las tendencias de comportamiento de este
problema de salud?

a- Si b- No

Influye : : : : No influye

54321

4- ¢(Falta informacion en los policlinicos comunitarios sobre los procedimientos de

Intervencion Temprana para el manejo de la discapacidad y los cursos atipicos del
desarrollo?

a- Si b- No

Influye : : : : No influye

54321

5- ¢Falta informacion en la poblacion en edad reproductiva sobre cémo prevenir la

discapacidad en la descendencia? a- Si b- No

Influye : : : : No influye
54321
6- ¢Falta divulgacién en los medios masivos de difusion sobre las posibilidades de

integracién social del nifio con discapacidad y el papel que debe jugar la comunidad
al respecto?

a- Si b- No

Influye : : : : No influye

54321

7- ¢(Hay deficiencias en la dispensarizacién del nifio con discapacidad en los
consultorios del médico de familia? a- Si____ b-No_____

Influye : : : : No influye

54321



8- ¢Con frecuencia hay retraso en la deteccion precoz de la discapacidad infantil en
la edad preescolar?

a- Si b- No

Influye : : : : No influye

54321

9- (Falta coordinacion entre las consultas de atencion al discapacitado de los

hospitales provinciales y las consultas de los policlinicos comunitarios?
a- Si b- No

Influye : : : : No influye
54321

10- ¢Falta coordinacién entre los servicios que ofrece la Educacion Especial y los

servicios que se ofrecen en el Sistema de Salud en relacién a la atencion al nifio con
discapacidad?

a- Si b- No

Influye : : : : No influye

54321

11- ¢Existen nifios discapacitados que se atienden en consultas de los hospitales

provinciales o nacionales y no en las consultas de rehabilitacion de su comunidad?
a- Si b- No

Influye : : : : No influye

54321

12- ¢(Falta trabajo en equipo entre las diferentes especialidades vinculadas a la
atencion al nifio con discapacidad en la comunidad? a- Si b- No

Influye : : : : No influye

54321

13- ¢(Faltan recursos materiales para la rehabilitacidon infantil en los servicios de
rehabilitacion de los policlinicos? a- Si b- No

Influye : : : : No influye

54321

14- ¢Faltan instrumentos estandarizados de evaluacién del desarrollo en la atencion
primaria de salud?

a- Si b- No

Influye : : : : No influye

54321

15- ¢Faltan recursos para el desarrollo de actividades relacionadas con la formacion

laboral, o el empleo protegido de los adolescentes discapacitados que llegan a la
edad laboral?
a- Si b- No




Influye : : : : No influye
54321
16- ¢Faltan recursos para la practica sistematica del deporte en nifios

discapacitados?

a- Si b- No

Influye : : : : No influye

54321

17- ¢Faltan recursos para el desarrollo de actividades de educacion artistica para
los nifios discapacitados? a- Si_ b- No__

Influye : : : : No influye

54321

18- ¢Faltan recursos humanos para la atencidon al nifio con discapacidad en la
atencion primaria de Salud? a- Si b- No

Influye : : : : No influye

54321

En una segunda etapa se aplico el segundo cuestionario con caracter anénimo a
una muestra integrada por 79 técnicos, licenciados y médicos de las nueve Salas
Integrales de Rehabilitacion del municipio Camagliey. EI 100 % de los que se
encontraban trabajando el dia en que se visitd la Sala Integral de Rehabilitacién, y
que aceptaron participar en el estudio una vez informados de sus objetivos.

Se consideraron como significativos aquellos planteamientos donde la respuesta
resultd afirmativa en mas del 80 % de los encuestados, se tomd en cuenta que
ademas de responder afirmativamente, consideraran que el planteamiento referido
influia de forma negativa en la calidad de la atencidén al marcar las casillas 4 y 5 del
modelo de encuesta.

Los resultados se procesaron por métodos de estadistica descriptiva y distribucién
de frecuencia de respuestas. Se empleé el programa SPSS 11,5 para Windows.

RESULTADOS

El pilotaje permitié identificar 18 problemas, referidos por los 57 sujetos
encuestados.

El 95 % de los entrevistados considerd que existian pocos recursos materiales para
la rehabilitacidon infantil en los Servicios Integrales de Rehabilitacion, 91 % pocos
recursos para la formacion y el empleo protegido, 89, 9 % pocos recursos para la
practica sistematica del deporte, 88, 6 % falta de informacion cientifica actualizada
sobre el tema de la rehabilitacion infantil, 87, 3 % refirid en sus respuestas que



faltaban instrumentos estandarizados de evaluacion del desarrollo, 87, 3 %
considerd que existen deficiencias en la dispensarizacion, el 86 % retrasos en la
deteccion precoz de la discapacidad infantil en la edad preescolar, 84, 8 % afirmd
que existe poco peso en los programas docentes de pre y post grado sobre los
aspectos relacionados con la atencion al niflo con discapacidad, 84, 8 % coincidid
en afirmar que hay falta de recursos para el desarrollo de la Educacién Artistica
para los nifios discapacitados, 84, 8 % falta de divulgacion en los medios masivos
de difusién sobre las posibilidades de integracidon social del nifio con discapacidad y
el papel que debe jugar la comunidad al respecto, el 82, 3 % considerd que falta
informacién en la poblacion en edad reproductiva sobre como prevenir la

discapacidad en la descendencia. Tabla 1.

Tabla 1. Distribucion de acuerdo a las respuestas de los trabajadores de los

Servicios Integrales de Rehabilitacion

Si Mo a 4 3 2 1

Pregunta [ng "op 'No. | % |No. % |No. | % |No. | % |No. | % |No. | %

1 70 [8s6 |9 11,4 [38 [543 [17 [243 [10 [143[3 [[43[2 [[28
2 67 |[848 |[12 |[152][30 [447 [23 [343[8 [15,9[3 |[45][3 |[45
3 55 [69,6[24 |[30,4][30 [5451[7 [[1271[13 [236[3 |[55][2 138
4 61 (77,2 |[18 (22835 (57,3 [12 [137 9 [148[1 |[16[4 |[68
g 65 [82,3][14 [17,7[[#44 [en7 [5 [77 [[9 [138[2 [[ai[s [77
6 67 |[548 |12 |[152[38 |[56,7 [16 2385 [#5 [2 |[3 [6 |89
7 69 (|87.3 |10 (12734 [4gz2 ([0 |27 l[11 [159][2 |[3 [3 143
8 68 |[86 || 1L | 13,9037 [5#4\[13 ([t l[7 w3z [[esls |[132

g 50 (63,329 [[357 (21 42 10 [z20 [[14 [[28 [z [+ [[2 [s



Tabla 1-a.

Tabla 1-a
10 48 |[60,8 |[31 |[39.2 |[287][58,3 |[& |[155|[7 |[146|[# |[832 |[3 |[6.3
11 68 (a6 [11 [13,0 [21 [30,0 [[14 [20,6 [14 [20,6 [12 [176 [7 |[ 10,3
12 65 (82,3 |[14 [[17.7 |[[33 [so,8 [6 [92 [[16 [[246[5 [77 [5 |[77
13 75 [95 [4 [[s 60 (B0 (8 [106 [3 [[4 o leew |l lom
14 68 ([a72 |[ 10 [ F|[Ea|[eE {7 1ozl |[73 [3 [[43 [t |[[T4
15 72 91 [7 [e9 [[42 [[68 16 [ 222 [ 5 |7 1[5z [1 1=
16 71 [[g0,0 1[5 [10,1[46 [648 [[16 [2251[4 [56 [3 [42 [2 |28
17 67 (848 || 12 |[151|[52 |[ 776 |1 [[1e4 |[2 ([3 T || 25 |[2: |15
18 o8 |[35,4 [51 [e46 |[18 [[642 |[[5 [179[3 w71 28 [1 |[3.6

Fuente: Encuesta

DISCUSION

Los problemas referidos se agruparon en tres categorias:

Falta de recursos: para la rehabilitacién infantil, para la formaciéon laboral, la
practica sistematica del deporte, y la Educacién Artistica en nifios discapacitados, y
la falta de instrumentos estandarizados de evaluacion del desarrollo. Estos
problemas estéan en vias de solucidén considerando la apertura de las Salas
Integrales cuyo equipamiento contempla todos los recursos necesarios para la
rehabilitacion infantil, pero que se encuentran en la actualidad en fase de
completamiento.

Dentro de los Programas de Atencién Integral a la Discapacidad, hay aspectos,
como la educacién, el trabajo y la participacién social que tienen especial
importancia, asi lo destacan Colver et al, ® para garantizar una adecuada calidad de
vida. Michelsen et al ° destacan la importancia de la integracién laboral en la calidad

| 1% en un estudio en 247

de vida de los adultos afectados por una PCI. Law et a
nifos con discapacidades demostraron la importancia de la recreacién para el
desarrollo emocional del nifio con limitaciones funcionales permanentes. Diferentes
autores plantean que el deporte contribuye al desarrollo integral del nifio con

discapacidad y puede realizarse incluso cuando existen serias limitaciones en la



capacidad motora si se organiza una estrategia apropiada para su desempefio. !

Los instrumentos de evaluacion del desarrollo son un elemento que complementa el
trabajo del pediatra en el monitoreo del desarrollo infantil y la deteccidn de cursos
atipicos expresion de afecciones discapacitantes como ha sido ampliamente
demostrado en la literatura. '* 13

El resultado de la encuesta reflejd6 ademas de la necesidad de recursos, la
posibilidad de que no se estén empleando en la atencion al nifio con discapacidad
todos los recursos existentes en la comunidad como areas para la practica del
deporte, y centros para la Educacion Artistica, lo que debe ser objeto de analisis e
investigacion

El segundo grupo lo componen los planteamientos referidos a la falta de
informacion referente a la atencién al nifio con discapacidad, en la atencion
primaria y en los programas de pre y post grado, y de atencién a este problema por
los medios masivos de comunicacidén. Es evidente que la informacién es escasa y
con frecuencia a pesar de que la discapacidad infantil constituye un problema que
afecta la calidad de vida de aproximadamente un 10 % de la poblacion infantil, este
tema no es suficientemente tratado. Se destaca la necesidad de tomar en cuenta
este problema a la hora de confeccionar programas docentes y tratarlo en los
medios masivos de comunicacién. Diversos autores se han referido a la importancia
de la informacion de educar a la poblacidn en relacion al tema como a la
capacitacién del personal que atiende al nifo con una necesidad educativa y
terapéutica especial. * *

Problemas de organizacién especialmente referidos a la dispensarizaciéon vy
deteccion precoz de la discapacidad. En muchos paises han sido ampliamente
demostrados los beneficios de monitorear el comportamiento de la discapacidad a

partir de un sistema de notificacidn y registro eficiente ¢ 7

y vigilar el desarrollo
especialmente de la poblacion en riesgo, experiencia que actualmente

desarrollamos con buenos resultados en el municipio Camaguey.

CONCLUSIONES

La situacidn actual de la atencidn a la discapacidad infantil en Cuba es muy superior
a la de la mayoria de los paises de América Latina, e incluso de muchos paises
altamente desarrollados, pero perfeccionar la calidad de nuestro trabajo es un
deber ineludible que requiere conocer los problemas y enfrentarlos con estrategias

apropiadas especialmente en el marco de la Atencion Primaria de Salud.
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