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RESUMEN

La discapacidad es socioldgica, y parte de considerar las generalidades de la conducta de
una persona. Con el objetivo de modificar conocimientos en familias de nifios con
discapacidad. Se realizo un estudio de intervencidon en el municipio Gibara desde septiembre
hasta diciembre de 2015, en los consultorios médicos 1-2-3-4 del Policlinico “José Marti”. El
universo estuvo conformado por 98 padres de nifos con discapacidad, menores de 15 anos,
a quienes se aplicd una encuesta para conocer su criterio acerca del problema estudiado.

Al evaluar el nivel de conocimiento de los familiares sobre la atencién a nifios con
discapacidad obtuvimos que antes de la capacitacién 75 familiares de estos nifios tenian un
nivel de conocimientos inadecuado para un 76, 53% Yy después de la capacitacion el 93,87%
de los encuestados mostraron un nivel de conocimientos adecuado. La mayor informacion
sobre la atencidén a nifios con discapacidad lo recibieron por el Master en Asesoramiento
Genético, los medios de difusion masiva (5,10%), y el (12,24%) del Equipo Basico de Salud.

Por lo que concluimos que al aplicar la intervencién educativa se pudo mejorar el nivel de



conocimientos sobre la atencién al nifio con discapacidad lograndose demostrar su influencia
para modificar conocimientos y estilos de vida.
Palabras Clave: nifios con discapacidad; calidad de la atencidon de salud; atencidon primaria

de salud.

ABSTRACT

The discapacity is sociological, and it leaves of considering the generalities of the behavior of
a person. With the objective of modifying knowledge in children's families with discapacidad.
Was carried out an intervention study in the municipality Gibara from September until
December of 2015, in the medical clinics 1-2-3-4 of the Policlinics "José Marti". The universe
was conformed by 98 parents of children with discapacidad, smaller than 15 years to who a
survey was applied to know its approach about the studied problem. When evaluating the
level of the relatives' knowledge on the attention to children with discapacidad obtained that
before the training 75 relatives of these children they had an inadequate level of knowledge
for a 76, 53% and after the training the 93,87de those interviewed showed an appropriate
level of knowledge. The biggest information on the attention to children with discapacidad
received it for the Master in Genetic Advice, the means of massive diffusion (5,10), and the
(12,24) of the Basic Team of Health. For what we conclude that when applying the
educational intervention it could improve the level of knowledge on the attention to the boy
with discapacidad being able to demonstrate you their influence to modify knowledge and
lifestyles.

Words Key: children with discapacidad; quality of the attention of health; primary attention
of health.

INTRODUCCION

“Si cualquier institucion se mantiene y progresa es porque posee un sistema para integrar
en su seno a las personas con mas necesidades. Si una sociedad adopta esta postura
podemos garantizar que esa sociedad éticamente estd madura. Lo que es mas, esta
sociedad ha comprendido en qué consiste el arte de educar.”

La discapacidad es una realidad humana que ha sido percibida de manera diferente en
diferentes periodos histéricos y civilizaciones.

La visién que se le ha dado a lo largo del siglo XX estaba relacionada con una condicién o
funcién que se considera deteriorada respecto del estandar general de un individuo o de su

grupo. El término, de uso frecuente, se refiere al funcionamiento individual, incluyendo la



discapacidad fisica, la discapacidad sensorial, la discapacidad cognitiva, la discapacidad
intelectual, enfermedad mental o psicosocial, y varios tipos de enfermedad cronica.

El Dia Internacional de las Personas con Discapacidad se celebra el 3 de diciembre en cada
afo.

El 13 de diciembre de 2006, las Naciones Unidas acordaron formalmente la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, el primer tratado del sistema de
derechos humanos del siglo XXI, para proteger y reforzar los derechos y la igualdad de
oportunidades de las cerca 650 millones de personas con discapacidad que se estima hay a
nivel mundial®.

Desde sus comienzos, las Naciones Unidas han tratado de mejorar la situacion de las
personas con discapacidad y hacer mas faciles sus vidas.

Los paises firmantes de la convencion deberan adoptar nuevas leyes nacionales, y quitar
viejas leyes, de modo que las personas con discapacidad, por ejemplo, tengan los mismos
derechos a la educacion, al empleo, y a la vida cultural.

En 1976, las Naciones Unidas lanzaron su Afo Internacional para las Personas con
Discapacidad (1981), renombrado mas adelante como el Afio Internacional de las Personas
con Discapacidad?.

La discapacidad infantil es un problema que aumenta a medida que se reduce el nimero de
ninos y niflas afectados por condiciones como el bajo peso al nacer, la pre madurez o las
enfermedades crdnicas no trasmisibles® ™4,

En 1996, un informe del Comité del Alto Comisionado de Derechos Humanos del Organismo
de las Naciones Unidas* revelaba una gran preocupacién por la amplia discriminacién que
sufria la poblacion infantil con discapacidades y la escasa sensibilidad de las sociedades para
responder a sus necesidades y derechos. En ese documento se planteaba que no tenian
suficiente acceso a los servicios de sanidad ni atencién social, pues la mayoria de los
gobiernos no habian adoptado medidas especificas al respecto, lo cual indicaba que no se
tomaba en cuenta la vulnerabilidad superior de estos nifios y nifias discapacitados y, por
tanto, tampoco las desventajas para ejercer apropiadamente sus prerrogativas.

Por el contrario, en Cuba® ® se han ido incrementando de forma sostenida el nivel de vida de
la poblacién y la calidad de los servicios de salud y educacién que esta recibe, asi como se
actla sobre las causas de discapacidad a través de la creacién de diversos programas
disefiados para este fin, entre los que pueden citarse el de genética comunitaria y
vacunacion; el destinado a la deteccion precoz de hipotiroidismo, fenilcetonuria y
galactosemia; las consultas de asesoramiento genético y otros. De modo que la atencion

actual a nifios y nifias cubanos con discapacidad supera sustancialmente la brindada en gran



parte de los paises de América Latina e incluso en muchas naciones altamente
desarrolladas; sin embargo, para optimar la calidad de esta labor constituye un deber
ineludible identificar los problemas existentes y enfrentarlos con estrategias adecuadas,
especialmente en el nivel primario de salud.

Con todo el progreso experimentado en los servicios integrales de rehabilitacion,7,8 la
discapacidad infantil pasa a ser, mas que un problema de salud publica o educacién especial,
una situacion esencialmente comunitaria, en la que interactian todos los factores alli
presentes, que permiten abordarlo en su aspecto bioldgico, impacto psicolégico y
consecuencia social; no obstante, pero para que ello incida de forma eficiente, se impone
estar actualizados con los adelantos que se producen en este campo del saber a escala
mundial.

En el municipio de Gibara se llevan a cabo acciones encaminadas a realizar prevencion,
diagnédstico precoz y tratamiento oportuno de la discapacidad infantil, entre las que se
encuentran el desarrollo de las consultas de Genética Comunitaria municipal y
Cardiopediatria, unido a la ejecucién de cursos de superaciéon como diplomados, maestrias,
especialidades médicas y licenciaturas para los profesionales vinculados a la atencidén de
estos nifios. Sin embargo, a pesar de esas medidas, aun muchas mujeres con condiciones
de riesgo no evitan quedar embarazadas, numerosos nifios y nifas con discapacidades
ligeras llegan a la edad escolar sin ser diagnosticados, muchos consultorios de médicos de
familia presentan dificultades con la dispensarizacion de estos grupos vulnerables y la
poblacién tiende a estigmatizarlos y segregarlos.

Con la reorganizacion de la Atencion Primaria se abren nuevos campos en la actividad
profesional por lo que se decide evaluar la efectividad de un programa de intervencion
educativa para los modificar conocimientos de los familiares de nifios con discapacidad y
especificamente pretendemos distribuir los pacientes segun edad, discapacidad necesidad de
aprendizaje de los familiares, aplicar una estrategia de intervencién educativa que le permita
a los familiares de los nifios con discapacidad modificar los conocimientos sobre su actuar en

la atencidon a los mismos.

DISENO METODOLOGICO

Se realizé un estudio de intervencién con el objetivo de modificar conocimientos en familias
de nifos con discapacidad en los consultorios médicos 1-2-3-4 del Policlinico “José Marti”
Gibara de septiembre a diciembre del 2015. El universo estuvo constituido por 276
familiares que en el momento de la intervencién educativa cumplieron con los requisitos de

inclusidon para dicho estudio. La muestra se selecciond por muestreo no probabilistico del



tipo por conglomerados, previo consentimiento informado para participar en el estudio y
guedd conformada por 98 para un 41,4%.

Criterios de inclusion: familiares de nifios con discapacidad que den su consentimiento
informado y deseen participar en el estudio.

Criterios de exclusién: familiares de nifios con discapacidad que no respondan las encuestas
o que abandonen la capacitacion.

Para la realizacién de nuestro trabajo también se tuvo en cuenta el consentimiento de la
direccién del centro donde se realizard el mismo y de los médicos que nos facilitaron el
espacio.

Las variables se seleccionaron en correspondencia con el problema de investigacion y los
objetivos. Todos ellos constituyeron variables de salida, para cada uno se determinaron
formas de evaluacion y se utilizaron las diferentes escalas.

Los métodos empiricos que nos permitieron la obtencién y elaboracién de los datos
empiricos y el conocimiento de los hechos fundamentales de nuestra investigacion fueron:
Observacién, Encuestas, Grupos de discusion: Grupo focal y Entrevista grupal.

Los métodos teoricos nos posibilitaron la elaboracion del marco tedrico y la interpretacion
conceptual de los datos empiricos encontrados.

Nuestra investigacion cientifica se llevd implicitamente el uso de los procesos del
pensamiento de los investigadores, de modo que se puso de manifiesto el analisis y la
sintesis, la induccién y la deduccion, el método historico y el dialéctico, estos métodos en el
proceso de realizacion de la investigacion se complementd entre si.

Los métodos estadisticos cumplieron una funcién relevante, ya que contribuyeron a
determinar la muestra de sujetos a estudiar, tabular los datos empiricos obtenidos y
establecer las generalizaciones apropiadas a partir de ellos.

La estadistica descriptiva permitié organizar y clasificar los indicadores cuantitativos
obtenidos mediante tablas de distribucion de frecuencias y graficos.

La estadistica inferencial se empled en la interpretacidon y valoracidon cuantitativa de las
magnitudes del fendmeno que se estudid, en este caso utilizamos la prueba de hipdtesis
diferencia de proporciones para demostrar la efectividad de la estrategia de intervencion,
aplicando el programa estadistico Bioestad.

Formulacién de la hipétesis estadistica.

HO: El conocimiento previo a la capacitacion no difiere del nivel de conocimiento después de
la capacitacién.

H1: El conocimiento del grupo previo a la capacitacién difiere del nivel de conocimiento

después de la capacitacion.



Se escogid el nivel de significaciéon: a= 0.05

Se calculd el estadigrafo de prueba: Z= RA = + - 1,960

Rechazamos la hipétesis nula HO.

Aceptamos la hipétesis alternativa H1.

Se solicité por escrito el consentimiento informado de los pacientes para su inclusién en el
estudio.

Se les explicd los objetivos de la investigacién y la importancia de su participacién.

Bajo condiciones absolutamente voluntarias formaron parte del estudio, se explico el
caracter inocuo, el objetivo de la intervencién y ademdas que nunca seria revelada su
identidad.

La investigacidon se concibidé en 3 etapas:

1. Etapa de diagnéstico educativo: Identificacion de necesidades de aprendizaje la atencidn
a nifios con discapacidad.

2. Etapa de disefio e intervencion: Aplicacion del programa capacitante.

3. Etapa de evaluacion: Conocimientos adquiridos atencidén a nifios con discapacidad.
eAtencidon a nifios con discapacidad adecuada: cuando los familiares manifiesten
conocimientos sobre la atencion al nifio con discapacidad.

eAtencion a nifios con discapacidad no adecuada.

La metodologia de la evaluacidn consistié en la aplicacidon de un cuestionario con preguntas
abiertas y cerradas empleadas a modo de pre y post test.

Inicialmente se procedid a identificar a los nifios y nifias discapacitados, para lo cual se
emplearon como fuentes de informacion: los registros de dispensarizacién de las 3 salas
integrales de rehabilitacién, la matricula de las escuelas especiales del municipio, los
resultados del Estudio Nacional sobre Discapacidad (pertenecientes al mencionado
territorio), las bases de datos de las consultas de genética, neuropediatria y pediatria, de los
consultorios del médico de familia, de los trabajadores sociales del municipio, del Centro
Municipal de Diagndstico y Orientacion (CDO) y de las organizaciones creadas para
discapacitados: Asociacién Nacional del Ciego y Débiles Visuales, Asociacién Nacional de
Sordos e Hipoacusicos y Asociacion Cubana de Limitados Fisicos y Motores.

Una vez caracterizada la poblacién infantil de referencia, se aplicdé una encuesta con una
pregunta abierta a los padres o personas encargadas de su custodia

Se aplico6 nuevamente la encuesta considerando los aspectos de la etapa diagnéstica,
permitiendo evaluar el nivel de conocimiento que los familiares de los nifios después de la
intervencién. Una vez aplicada las encuestas (antes y después) se confecciond un

formulario, el cual se convirtié en el registro primario y definitivo de la investigacion.



Para obtener la evaluacién cualitativa se utilizé un grupo focal con el objetivo de explorar la
percepcion del grupo de estudio con respecto a la experiencia vivida, sus expectativas,
sugerencias y sentimientos. Para su aplicacién se tuvo en cuenta la metodologia para los
grupos focales y basados en una guia.

La estrategia de busqueda bibliografica sobre articulos de la tematica, se sustenté en textos
clasicos, revistas impresas y en formato digital auxilidndonos por el enlace Pudmed de la
pagina web: http//:www.sld.cu.

Una vez recopilada la informacidn mediante las encuestas se procedid a la revision de las
mismas, los datos se procesaron en una computadora Pentium IV mediante el software
estadistico versién 10.0 para Windows., se expresaron en numero y porciento y se
representaran en tablas de distribuciéon de frecuencias y en graficos para facilitar el analisis
y discusién de los resultados.

Se aplicd la prueba de hipdtesis diferencia de proporciones descrita anteriormente, para
demostrar la efectividad de la estrategia de intervencion, la cual también se considerd
efectiva si se incrementd en mas de un 90 % el conocimiento de los familiares de los nifios

con discapacidad sobre su actuacion con los mismos.

RESULTADOS

En el estudio predomind el sexo masculino con 29 pacientes para un 55, 76%, las edades
mas afectadas fue de 11 a 15 afios en ambos sexo, predominando el masculino con 19
pacientes para un 36,53%.

Al evaluar el nivel de conocimiento de los familiares sobre la atencién a nifios con
discapacidad antes y después de la capacitacion se obtuvo que antes de la capacitacion 75
familiares de estos niflos tenian un nivel de conocimientos inadecuado para un 76, 53% y
después de la capacitacion 92 de los encuestados mostraron un nivel de conocimientos
adecuado para un 93,87.

Relacionado con las fuentes de donde habian recibido la mayor informacién sobre la atencién
a nifos con discapacidad, se observé que la mayoria de los encuestados no habian recibido
ninguna informacion sobre el tema (53,06%) y que de los 23 que al principio de la
investigacion mostraron tener algun conocimiento lo habian adquirido a través del Master en
Asesoramiento Genético y los medios de difusién masiva (5,10), asi como el (12,24) del
Equipo Basico de Salud.

Estrategia para contrarrestar las dificultades detectadas.

1. Capacitacion



¢ A los profesionales de la salud: Disefio y ejecucion de un curso sobre atencion integral al
nifio con discapacidad.

¢ A las familias: Conformacion de una escuela para padres de nifios con discapacidad.

e A los miembros de la comunidad: Divulgaciéon de informacién a través de los medios
masivos de difusion y distribucién de plegables sobre el tema.

2. Reorganizacion de los servicios de rehabilitacion

e Conformacién y puesta en marcha de la Consulta Municipal de Atencién Temprana.

e Enfoque intersectorial en la atencidn al niflo con discapacidad.

e Trabajo en el terreno.

3. Disefio de informacion

Confeccion de una multimedia sobre Atencidén Temprana: Se implementd en la red de
computadoras de la biblioteca existente en el policlinico de cada area de salud y de la Sede
Universitaria de Salud, a la que tienen acceso todos los profesionales del sector en el
municipio.

Confeccion y distribucion de plegables sobre atencion temprana.

Resultados de la estrategia aplicada

Corte evaluativo realizado en un cuatrimestre (septiembre- diciembre del 2015)

1. Se capacité a 67 profesionales de la salud.

2. Se incorporaron 27 progenitores a la escuela para padres de nifios con discapacidad.

3. Se realizaron 4 programas de radio en la emisora local y se abordd el tema de los nifios
con discapacidad, haciendo especial énfasis en aspectos relacionados con la prevencion.

4. Se implementd la Consulta de Atencidon Temprana en el marco de esta investigacion, a la
que inicialmente acudian 1 6 2 nifios y en ocasiones ninguno; pero al final del periodo
evaluado habian sido atendidos 43 pacientes (30 de ellos con evolucién atipica del desarrollo
y 13 con retardo de este Ultimo), los cuales estan siendo beneficiados en este momento con
un programa de estimulacion, segun sea el area del desarrollo afectada y en el que la familia
desempeifia un funcién esencial.

5. Se ha logrado una mayor interrelacion entre los sectores de la salud y educacién, donde
sobresale la labor de los defectélogos.

6. Se han incrementado las visitas de terreno por parte de los trabajadores de los servicios
de rehabilitacion, lo cual ha permitido actualizar la situacién del problema tratado y llevar los
servicios de salud al hogar; decisién que ha aumentado el grado de satisfaccion de la
familia.

7. Mas de 100 profesionales han accedido a la multimedia disponible en la red de

computadoras de las bibliotecas correspondientes a los servicios de salud del territorio.



8. Fueron confeccionados y distribuidos 100 plegables sobre Atencién Temprana.

DISCUSION

La salud es derecho fundamental y un objetivo social para el mundo entero que es
indispensable para la satisfaccion de las necesidades humanas y para mejor calidad de la
vida. Las naciones han establecido la meta de alcanzar para todos los ciudadanos un grado
de salud que le permita llevar una vida social y econédmicamente productiva. Referente a la
edad, los datos obtenidos coinciden con estudios realizados en paises europeos como
Espanfa.

A medida que avanza la edad, se va tomando conciencia de su rol como paciente y
aumentan las posibilidades de mejorar su autocuidado. La mayoria de los autores coinciden
en que de los 20 a 34 anos de edad se ha completado la maduracién bioldgica y social y se
estad mejor preparado para la vida.

Hay ignorancias invencibles y discapacidades naturales. Pero la estupidez es un logro
responsable, resultado de la eleccion de la ignorancia como sistema de resolver dificultades.
Es ésta una modalidad que configura muchas personalidades que habitan hoy en nuestro
planeta y aunque la familia es considerada la principal fuente de informacidn, consideramos
que se le debe dar la importancia que representa esta, ya que la familia es el grupo primario
del ser humano, su primer grupo de socializacion, es donde el hombre inscribe sus primeros
sentimientos, vivencias e incorpora las principales pautas del comportamiento. Por lo tanto
es el hogar donde se dan las condiciones para que la persona se desarrolle con personalidad
madura y estable.

Aprender a amar y a ser amado, a comunicar afecto a través de palabras, gestos,
expresiones, a vivenciar sanamente los vinculos de pareja y paternidad de forma consciente,
influird de manera decisiva para el resto de la vida.

Pero si la educacién es descuidada o abandonada a la casualidad, la insuficiente preparacién
de los nifios y adolescentes se cristaliza en diversos problemas, trastornos y conflictos que
trascienden el placer de lo individual y se evidencian de una forma u otra en lo social.

El equipo basico tiene la responsabilidad de transformar conocimientos vitales en consejos
comprensibles y aplicables para cumplir con su funcién de comunicador de salud.
Propugnamos una atencion integral al nifio discapacitado, como parte de la formacién de su
personalidad y la preparaciéon para la vida social independiente. Destacamos el caracter

multidisciplinario en este trabajo. Para llevar adelante la educaciéon en una institucion se



requiere mover a todos los profesionales en la direcciéon del compromiso a una busqueda
responsable. Han de hacerlo con postura abierta y en estrecha interaccion.

En cuanto al nivel de conocimiento de los familiares sobre la atencién al nifio discapacitado
obtuvimos resultados similares a estudios realizados por otros autores, no llama la atencién
gue a pesar del uso de los medios de difusion masiva y la educacion para la salud que se
realizan aun existen desconocimientos no obstante consideramos que los resultados de este
trabajo han hecho posible un paso del grupo familiares de nifios con discapacidad intelectual
a un peldafo superior en desarrollo fisico, mental, emocional, espiritual vy social pues la
palabra discapacidad existe en sus pensamientos e intereses y acciones, de manera
positiva, optimista y no distorsionada, preparandose las mas jovenes para la vida adulta
independiente aspecto de suma importancia que destaca la Asociacibn Americana del
Retraso Mental (AARM) (2002). La AARM, en su Uultima formulacién adaptada a la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) (OMS,
2001), con un desarrollo mayor de las habilidades adaptativas tales como: comunicacion,
autocuidado, vida en el hogar, habilidades sociales, uso de la comunidad, autodireccion,
habilidades académicas funcionales, tiempo libre e insercion laboral (las que lo logren) y
alcanzar una inclusién social activa y responsable de estos muchachos en su entorno
social. En total consonancia con la Convencién Internacional de los derechos de las personas
con discapacidad y las Normas Juridicas Cubanas relacionadas con las personas con
discapacidad.

Se obtuvo la mayor informacidn sobre la atencién a nifnos con discapacidad por el Master en
Asesoramiento Genético por ser uno de sus funciones fundamentales desde su creacion. Se
debe incrementar a través del equipo basico de trabajo, por ser el encargado de prevenir las
enfermedades y transformar los conocimientos de la poblacidon y en este caso lo referido a
las personas con discapacidad, las actividades mediante acciones de educacién y promocion
de salud.

Las estrategias de promocién de salud pueden crear y modificar los estilos de vida y las
condiciones sociales, econdmicas y ambientales determinantes de la salud. La promocién es
un enfoque practico para lograr mayor equidad y resultados en la gestién salud®®.

Los medios de difusion masiva pueden hacer llegar simultdneamente a millones de
escuchas, mensajes, imagenes relacionados con dicho tema.

Nuestros resultados coincidieron con otros estudios ya varios familiares expresaron que fue
en la escuela donde les dijeron por primera vez que su hijo presentaba alguna dificultad
para el aprendizaje; circunstancias similares descritas en un estudio realizado en Espafial®

en el 2002. Estos planteamientos fueron realizados generalmente por los padres cuyos
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hijos padecian trastornos leves visuales, no relacionados con la ceguera como miopia,

estrabismo, agudeza visual disminuida, ademas del retraso mental ligero, hipoacusia y

trastornos de la comunicacion; hallazgos considerados muy interesantes, teniendo en cuenta

los avances producidos en los servicios integrales de rehabilitacion durante los ultimos

tiempos y los mantenidos esfuerzos del sistema de salud cubano para brindar servicios de

excelencia en la atencién primaria.

CONCLUSIONES

Al aplicar la intervencion educativa se pudo mejorar el nivel de conocimientos sobre la

atencién al nifo con discapacidad lograndose demostrar su influencia para modificar

conocimientos y estilos de vida.
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