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Resumen (analitico) : La investigacién tiene como objetivo identificar los principales
problemas de acceso a los servicios de salud de nifios y nifias con diversidad funcional
en América Latina. Se trata de una revisién sistemdtica. Se desarrollaron estrategias
detalladas para la busqueda individual en Health, Redalyc, Medline y SciELO entre
mayo y junio de 2018. Se incluyeron articulos originales publicados entre enero 2013-
julio 2018 en portugués, inglés o espafol. Se realizaron andlisis descriptivos para la
categorizacién de los estudios. Se identificaron 9 articulos, todos transversales de disefio
descriptivo. A partir de los resultados obtenidos, quedé evidente que las dificultades
de acceso a los servicios de salud estédn asociadas a la mayor vulnerabilidad a factores
demogréﬁcos, socioecondmicos, siendo necesario traspasar las barreras existentes a través
de la creacidn y efectividad de politicas publicas que garanticen acceso a la salud.
Palabras clave: Accesibilidad, discapacidad, servicios de salud, nifio, salud del nifio.
Abstract (analytical): The research aims to identify the main problems in terms of
access to health services for children with disabilities in Latin America. This is a
systematic review that involved detailed individual search strategies for Bireme, Redalyc,
Medline and SciELO between May and June 2018. Original articles that were published
between January 2013 and July 2018 in Portuguese, English and Spanish were reviewed.
Descriptive analysis was categorized out to categorize the studies that were reviewed. A
total of 9 articles were identified, all with a cross-cutting descriptive design. From the
results obtained, it was evident that the difficulties involved in access to health services
for this population are associated with greater vulnerability in terms of demographic and
socioeconomic factors. It is necessary to overcome existing barriers through the creation
and implementation of public policies that guarantee access to health.

Keywords: Accessibility, disability, health services, child, child health.

Resumo (analitico): A investigagio tem como objetivo identificar os principais
problemas de acesso aos servicos de satde de criangas com diversidade funcional
na América Latina. Se trata de uma revisao sistemdtica, onde foram desenvolvidas
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estratégias detalhadas de busca individual para Bireme, Redalyc, Medline e SciELO
entre maio e junho de 2018. Foram incluidos artigos originais publicados entre janeiro
de 2013 a julho de 2018 nos idiomas portugués, inglés ou espanhol. Foram feitas
andlises descritivas para a categorizagio dos estudos. Foram identificados 9 artigos, todos
transversais de desenho descritivo. A partir dos resultados obtidos, ficou evidente que
as dificuldades de acesso aos servigos de satide estao associadas a maior vulnerabilidade
aos fatores demogrificos e socioecondmicos sendo necessdrio traspassar as barreiras
existentes através da criagio e efetivacio de politicas publicas que garantam acesso &
saude.

Palavras-chave: Acessibilidade, deficiéncia, servigos de satde, crianga, satde da crianga.
Introduccién

La discapacidad ha sido un proceso dindmico, contextual histdrico;
las transformaciones han tenido lugar desde su definicién y
conceptualizacién en las clasificaciones internacionales de la enfermedad
de la OMS, como en la prictica simbdlica-social. Pocos paises han
desarrollado estudios rigurosos acerca del tema de la discapacidad
en nifios y nifas. Su conceptualizacién y definicién varfa segin los
autores, habiendo grandes disparidades en la relacién de incidencia y
prevalencia. Médicamente la definicién mas citada es la de la Clasificacién
Internacional de Enfermedades-10 [CIE-10] (Organizacién Mundial de
la Salud, 1992) que la define como: «cualquier restriccién o falta de
capacidad (como consecuencia de una deficiencia) para llevar a cabo una
actividad de la manera o con el nivel considerado como normal para un
individuo en su situacién sociocultural especifica» (p. 58). Los nifios y
nifas con discapacidad pueden presentar retraso mental, impedimento en
su lenguaje, visual y auditivo y ortopédico, un trastorno emocional serio,
autismo, o la unién de una o mas deficiencias. Siendo indispensable una
educacidn especial y una atencion a la salud especifica y adecuada a sus
necesidades.

Histéricamente, el cuidado, el conocimiento y la salud de los nifios
y nifias han sido atendidas desde el 4mbito médico, con medidas
medicalizadoras de su desarrollo; sin embargo, en las tltimas décadas el
interés clinico y epidemiolégico de la salud infantil, los avances en la
medicina preventiva, vacunacion, nutricién y el desarrollo de la tecnologia
ha intervenido favorablemente en las determinaciones de la salud de los
nifos y ninas con discapacidad como en la disminucién de mortalidad.
Los estudios se han visto favorecidos a partir de las mejoras a la CIE-10
por medio de expertos y el avance en el reconocimiento de derechos
que hacen los Estados que conforman el sistema de Naciones Unidas
y que colaboran planificando las medidas preventivas, asistenciales y
rehabilitadoras (Stolkiner, 2012).

Segtin datos de la Organizacién Mundial de la Salud (2018), a nivel
global 15 de cada cien personas mantienen una condicion de discapacidad.
Mandujano y Sdnchez (2016) en su estudio sobre la discapacidad a través
de una mirada antropoldgica afirmé que las cifras relativas a la infancia
son mucho mayores: 20 % de las discapacidades tienen su origen en el
nacimiento.
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Toboso resume tres modelos de explicacion sobre las discapacidades:
a) el modelo de prescindencia; b) el modelo médico rehabilitador
(asistencial) y c) el modelo social (Toboso- Martin & Arnau-Ripollés,
2008). Todos ellos coinciden en los conceptos de logros de bienestar,
calidad de vida y libertad por parte de la persona explicando el origen y
la valoracién social de las personas en esta condicidn, en los diferentes
momentos histdricos.

Frente a los modelos anteriores, Palacios y Romafach (2006)
proponen el modelo de diversidad como una propuesta critica e inclusiva,
modificando la nomenclatura tradicional por diversidad funcional (Df);
esto ya que el término anterior (discapacidad) remite al enfoque clinico
pensado a partir de la enfermedad, es decir, a un contenido medicalizado.
A pesar de reconocer que el término Df agrega la definicion utilizada por
el CIF 10 para individuos que fueron afectados por alguna deficiencia
fisica, este articulo amplia su definicién a una mirada que va mis alla de
la limitacién fisica y funcional e incluye también el punto de vista de la
vulnerabilidad social.

Es evidente que el enfoque sobre atencién a la salud de los nifos y
nifias con Df es poco abordado tanto a nivel global como en América
Latina. La Convencién de Derechos de las Personas con Discapacidad
(que tuvo lugar en Nueva York el 13 de diciembre de 2006) fue un
marco social importante para el cambio del paradigma y la formacién de
politicas especificas para las personas con discapacidad. Esta resulté en un
instrumento de derechos humanos con una dimensién expectativa para el
desarrollo social y la promocién de la accesibilidad (Organizacién de las
Naciones Unidas, 2006).

La accesibilidad se ha definido como la oferta de servicios de salud
que facilitan o dificultan el acceso de los usuarios a los servicios que
necesitan (Arredondo & Nijera, 2008). Otra perspectiva la define como
la capacidad del usuario para recibir atencién de salud de acuerdo con su
necesidad (Rosario, Lima-Fernandes, Batista, & Monteiro, 2013). A pesar
de ser definida de diferentes maneras, un principio bastante importante
y comun es el vinculo que se establece entre los sujetos y los servicios de
salud, siendo imposible alcanzar acceso sin considerar la articulacién entre
ambos. Por tanto, cuando se entiende que ese concierto estd expuesto
a problemas en el acceso, se hace necesario la remocién tales barreras
(Amaral et al., 2012).

Idealmente se intenta disminuir las injusticias e incrementar el
bienestar de las personas con Df'y, fundamentado en la revision que se ha
hecho en esta investigacién, nos invita a reflexionar los enfoques con los
que se aborda, asi como también la toma de decisiones parala disminucién
de las injusticias y el incremento del bienestar desde la igualdad. Sin
embargo, no todos piensan la igualdad desde la misma perspectiva; por
ello, en esta investigacion se presentan dos posturas que aportan desde la
filosoffa econémica y politica: se colocaron a discusién a Rawls (1979),
desde su teoria de la justicia con una ética desde el igualitarismo liberal,
y a Amartya Sen (Restrepo, 2013), con su enfoque de capacidades desde
su idea de justicia desde una posicién ética del liberalismo igualitario. La
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finalidad es entender la accesibilidad como un medio fundamental parala
garantia de dicho bienestar en salud; pero que importante mencionar que
esto es solo una parte de lo que se debe garantizar para nivelar las injustas
condiciones en las que se encuentran nifios y nifias con Df.

De este modo, se hace necesario conocer los factores que interfieren
en el acceso a los servicios de salud de los nifios y nifias con discapacidad
y, sobre todo, identificar las barreras que comprometen ese acceso. La
deficiencia de servicios de salud en América Latina es una cuestién
compleja, con un enorme impacto social y econdmico, pero carente de
datos confiables sobre todo cuando se trata de nifios y nifias (Rosdrio et
al., 2013; Schaik, Souza, & Rocha, 2014).

Para reunir los conocimientos sobre el tema se realizé un levantamiento
bibliogrifico en bases de datos, que posibilitard identificar, seleccionar,
evaluar y sintetizar las principales evidencias relacionadas con el acceso de
nifios y nifas con Df a servicios de salud en América Latina, siguiendo
las siguientes cuestiones orientadoras: ¢cudles son las principales barreras
de acceso identificadas en los estudios?, ;cuales son las discapacidades que
afectan a los nifos y las ninas?

El objetivo del estudio es revisar sistematicamente la literatura en busca
de evidencias, analizando cuestiones en lo referente a la accesibilidad a
servicios de salud para nifios y nifias con diversidad funcional en América
Latina e identificar de los principales problemas de acceso.

Método

La investigacién se desarrollé bajo la metodologia de analisis bibliogréfico
conforme a la declaracién Prisma (Liberati et al., 2009). Se realizé
una busqueda sistematica de la literatura en las bases de datos Bireme
(Centro Latino-Americano e do Caribe de Informacién en Ciencias
da Salud), Redalyc (Red de Revistas Cientificas de América Latina y
el Caribe, Espania y Portugal) y Medline (Medical Literature Analysis
and Retrieval System Online) y SciELO (Scientific Electronic Library
Online), entre mayo y julio de 2018. La seleccién de los articulos fue
realizada por dos revisores de forma independiente, siendo considerada
la siguiente secuencia para verificar la elegibilidad: lectura de los titulos,
los resimenes y los articulos completos. En caso de discrepancias, los
revisores resolvieron por consenso. Para darle sensibilidad a la busqueda
se utilizaron descriptores DeCS y Medical Subject Headings (MeSH).

Seincluyeron articulos originales publicados en los tltimos 5 anos entre
enero de 2013 y julio de 2018, escritos en inglés, espanol y portugués, que
incluyeran poblaciones de nifios y ninas con discapacidad y que utilizan
los servicios de salud en América Latina. Se excluyeron los articulos que
no trataran el tema de la capacidad y accesibilidad en salud de los nifios
y nifas con discapacidad en América Latina, revisiones de literatura,
estudios secundarios, cartas y editoriales.

Para el anélisis metodoldgico de los articulos incluidos, se aplicaron:
1) instrumento adaptado del Critical Appraisal Skills Programme (Casp)
(Toledo, Takahashi, De-La- Torre-Ugarte-Guanilo, 2010) y del Agency
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for Healthcare and Research and Quality (AHRQ) (Stillwell, Fineout-
Overholt, Melnyk, & Williamson, 2010).

Resultados

Se identificaron de forma preliminar 864 registros por medio de la
busqueda en las bases de datos seleccionadas. Después de la lectura fueron
excluidos 810. Después de esa etapa, se realizé lalectura de 54 resimenesy,
posteriormente, lectura de 24 articulos. De ellos, 9 estudios compusieron
la muestra de la presente revision sistemdtica. La seleccién de los estudios
primarios fue realizada conforme al diagrama de flujo descrito enla.

MEDLINE SeiELO BIREME Redalyc
N= 648 N=10 N=152 N= 54

TOTAL
N= 864

Criterios de exclusion
30 articulos: duplicados
120 articulos: fuera del corte 810
tempoaral de este estudio
550 articulos: otras tematicas
30 articulos: no cotizar resumen

50 articulos con foco en nifios,
adolescentes y jovenes
30 articulos con foco en paises no

latinoamericanas

articulos
excluidos

” Criterios de
) exclusion
resumenes ‘ 20 articulos:
leidos

indisponibles en la
. integracion
10: otras tematicas

24 articulos
leidos en la ) Criterios de
integracion exclusion
3 15 articulos: no
9 arficuios encajabanen la
incluidos ternatica de esta
en la revision

revision
figura 1
Diagrama del proceso de seleccién de articulos de la revision sistemdtica, de acuerdo con el Preferred
Reporting Items para Systematic Review and Meta-Analyses. Adaptacién de Liberati et al. (2009)

Enla caracterizacién delos estudios primarios se observé que la mayoria
(66.7 %) de las publicaciones estdn en portugués, siendo Brasil el lugar de
realizacién de la mayorfa los estudios (77.7 %). En cuanto a la institucién
de origen de los autores, todos estaban vinculados a universidades. En
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cuanto al afio, donde hubo mas publicaciones (33.3 %) fue 2016. El
tipo de estudio prevalente fue el estudio cualitativo (55.5 %), seguido de
cuantitativo (33.3 %) y mixto (11.1 %). En cuanto al nivel de evidencia
segun Caps (adaptado), ¢l 88.8 % de los estudios fueron clasificados
como A. A través del AHRQ, todos los articulos fueron clasificados
como nivel VI de evidencia, por ser estudios transversales. La tabla
1 presenta las caracteristicas de los estudios primarios incluidos en la
revisién de acuerdo con cada categoria delimitada. Se pueden observar
algunas caracteristicas de los estudios seleccionados: la mayoria (55.5 %)
presenta como poblacién o muestra a nifios/as y sus padres. En cuanto la
edad de los nifos/as, solo tres estudios contenian tal informacién y esta
varia de los 0 a los 14 anos. En cuanto al tipo de discapacidad estudiada,
estdn presentes: autismo, pardlisis cerebral, trastorno en el desarrollo,
deficiencia intelectual y fisica. En cuanto al tipo de servicio, la mayoria
(77.7 %) de los estudios se relacionan en instituciones ptiblicas.
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Tabla 1

Principales caracteristicas de los estudios seleccionados (2013-2018)

. i Poblacian/ Tipo de Tipo de
Titula Pais muestra Edad discapacidad servicio
434 sujetos (19
P representantes N Instituciones
Atencao a saude ocular de inftitucinnalﬁ 142 Creficiencia
crianigas com alteragdes no rofesionales -é:le visual en nifios Y m
desenvalvimento em servigos Erasil F o y 273 —  [==)cen .
de intervengio precoce: rﬁz;fer::’z:j;;d{:m alteracidn en el Ze;tr::;\:usa
barmreiras e facilitadores - desarrolle .
los nings (as) criangas
atendidas).
Reflexdes sobre a atengio as - 7
criangas com deficiéncia na Erasil r:'nl:'g ¥ aus meses- — Publica
atengio primaria & sadde padres. 4 afioz
Experiéncias vividas por mes 10 madres de
de criangas com deficiéncia Brasil nifios [as) con Creficiencia Filanrioics
intelectual nos itinerarios deficiencia intelectual P
teraputicos intelectual
Assisténcia a criangas com
atraso meuromotor: peril Brasil Prontuarios . Diversas Priblica
epidemiclégice & experiéncia discapacidades
interdisciplinar
Oral Health Status among Girls 171 dental charts Mirios con
with Developmental Erasil £ h'ledn slna 0-12 discapacidades Publica
Disabilies: & Cluster Analysis orcnidren del desamollo
Caracteristicas de pacientes
con pardlisis cerebral 81 nifios con Parzlisis
Atendidos en consulta externa Pend A o0-14 Publica
de neuropediatria en un paralisis cerebral cerebral
hospital peruano
Determinacion social del
acceso a servicios de salud de alombia 146 . Discapacidad Pibica
poblacion infantil en situacidn Cuidadoras fizica
de discapacidad
MzZes de criangas com 10 madres de
transtorno autistico: Brasil ninos (as) con —_ Autismo Publica
percepodes e trajetdrias autismo
Acessibilidade de criangas . .
com deficiéncia aos s=rvigos Brasil 132 profesionales _ Minos (as) con Piiblica

de salde na atencido primaria

de la salud

deficiencias

Las principales barreras de
por los estudios son: dificultad motora, vulnerabilidad familiar, bajo

acceso a los servicios de salud apuntadas

vinculo de los servicios de salud con la comunidad, baja oferta de
servicios especializados, falta de informacién en salud, encaminamientos
ineficientes, diagndstico tardio de las comorbilidades, escasez de politicas
publicas y falta de infraestructura (Castilho, Abreu, Paula, Silva, &
Resende, 2017; Cerqueira, Alves, & Aguiar, 2016; Ebert, Lorenzink,
& Silva, 2015; Hurtado & Arrivillaga, 2018; Nascimento & Gagliardo,
2016; Rosidrio et al., 2013; Schaik et al., 2014; Silva et al.,2015; Villa,
Espinoza, Guillén, & Samalvides, 2016).

Los estudios incluidos en esta revisidon demuestran factores bastantes
importantes que son cruciales para la comprensién de la complejidad
del acceso y accesibilidad a los servicios de salud para nifios y nifias con



Daniel Batista Conceigio dos Santos, et al. Accesibilidad en salud: revision sobre nifios y nisias con discapacidad en Brasil-Perii-Colombia™

varias deficiencias. Todos los articulos analizados enfatizan la importancia
de la planificacién de estrategias que mejoren la atencién a la salud de
estos nifos y nifas. Este desafio tiene una dimensién global; las y los
nifios necesitan atencion especifica a lo largo de la vida. El andlisis del
material fue realizado a través de una lectura critica y luego agrupado en
dos temas: 1) condiciones de salud y barreras de acceso para ninas y ninos
con diversidad funcional; 2) accesibilidad de las y los nifios con diversidad
funcional como un derecho universal.

Discusion

En el andlisis y discusion de los articulos se puede verificar cdmo ocurre el
acceso de estos nifos y ninas a los servicios de salud en América Latina, las
principales deficiencias abordadas en los articulos y sus barreras.

Condiciones de salud y barreras de acceso de nifios y ninias con diversidad
funcional

Los estudios senalan diversas coincidencias que afectan a los ninos y
nifias, muchas de ellas anomalias congénitas que comprometen su salud
y calidad de vida (Duarte, Silva, Tavares, Nishimoto, Silva, & Sena,
2015; Nacamura, Yamashita, Busch, & Marta, 2015; Rosério et al.,
2013). Segtn el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (2013),
alrededor del 10 % de los nifios y nifas en el mundo nacen o adquieren
alguna deficiencia mental o sensorial, repercutiendo negativamente en
su desarrollo neuropsicomotor. Por otro lado, las complicaciones de
la enfermedad pueden ser minimizadas con el soporte adecuado de
profesionales especializados y servicios estructurados.

Los nifios y nifias con diversidad funcional presentan dificultades para
realizar tareas comunes, propias de su fase de desarrollo. Este retraso global
en su desarrollo y la discapacidad intelectual pueden ser quejas bastantes
comunes durante la consulta neuroldgica. En la mayoria de los casos, el
diagndstico temprano es extremadamente importante, pues posibilita el
tratamiento. A pesar de no lograr una cura, puede promover una mejora
significativa en su desarrollo e independencia de nifos y nifias (Ebert et
al., 2015; Hurtado & Arrivillaga, 2018; Munoz, Parra, Lépez, Ruiz, &
Fajardo, 2011).

El estudio de Cerqueira et al. (2016) relata las experiencias vividas
por las madres de ninos y nifias con discapacidades intelectuales frente
a las necesidades de salud de sus hijos. La btsqueda del acceso al
servicio para obtener la confirmacién del diagndstico y dar continuidad
al tratamiento, la falta de apoyo de las instituciones de salud, fallas en
la comunicacién y la peregrinacién por diversos servicios sin resolucion
acaban dificultando atin miés el cuadro clinico de los nifos y las ninas.
El estudio de Nascimiento y Gagliardo (2016) concuerda con la anterior
perspectiva, al abordar las dificultades vividas por madres de nifios y
nifias con alteraciones en el desarrollo durante la bisqueda de acceso a
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examenes importantes en el diagnéstico y tratamiento de sus hijos. Pava-
Ripoll (2017) relata el surgimiento del capital emocional en paises de
nifios y nifas con diagndstico de deficiencia. Este momento de reflexién
es importante pues permite superar las situaciones adversas relacionadas
con la discapacidad y el tratamiento de sus hijos e hijas.

Duarte et al. (2015) afirma que los nifios y nifias con necesidades
especiales tienen mayor riesgo de presentar una condicion fisica crénica
de desarrollo, comportamiento o emocional. Por tanto, requieren un
cuidado diferenciado y un niimero de atencién superior en comparacién
con nifos y nifas sin discapacidad. En el estudio de Cerqueira et al.
(2016), se relatan las experiencias de las madres durante la busqueda
por la atencién integral para sus hijos; estas muchas veces peregrinan
por diversas instituciones de salud para conseguir atencién a su nifo,
con posibilidad de causar perjuicios a su propia salud. Siendo asi,
serfa necesaria una ampliacién de la mirada para ofrecer una atencién
humanizada.

Los ninos y las nifas con diversidad funcional necesitan un cuidado
especial, sobre todo por lo que demanda una condicién crénica.
Dichas demandas parecen ser suplidas tanto en el ambito hospitalario
y ambulatorio como domiciliar. Este cuidado especial es casi siempre
realizado por su madre o por alguna mujer préxima a la familia que
se vuelve responsable de suplir todas las necesidades de la persona
con la diversidad funcional (Neves, Silveira, Arrué, Pieszak, Zamberlan,
& Santos, 2015). Souza et al. (2015) identificé en su estudio varias
consecuencias resultantes de la sobrecarga del cuidado como: depresion,
ansiedad, estrés y pérdida de la calidad de vida. Hurtado y Arrivilla
(2018) evidencian que la mayoria de los cuidadores responsables de los
nifios y nifias con Df son mujeres que viven en extrema situacién de
vulnerabilidad socioecondmica. Diversos estudios expresan que existen
apoyos financieros del gobierno, pero de forma bastante limitada (Roséario
et al., 2013; Schaik et al., 2014; Scherzer, Chhagan, Kaucali, & Sesser,
2012). De esa manera, es necesaria una mayor efectividad del derecho de
acceso a los servicios de salud para los nifios y ninas con discapacidades
y sus madres a través de la creacién y ejecucion de politicas publicas de
calidad.

Segundo Hurtado y Arrivillaga, (2018) los nifios y nifas que viven
en situacién de discapacidad sufren de poca visibilidad frente a los
servicios de salud y las politicas publicas de integralidad de la asistencia.
En muchas situaciones la deficiencia es representada socialmente como
un castigo divino, llevando la exclusién y la discriminacién social. Esta
representacion se expresa a través del poco interés de los profesionales
de salud en calificarse en esta atencién y el nimero restringido de
instituciones (sobre todo publicas) en asumir esa responsabilidad.

Esta problemdtica fue demostrada en el estudio de Villaet al. (2016), en
el cual se presentan casos de los nifios y nifias con trastornos neuroldgicos
quienes enfrentan diversas dificultades para obtener un diagnéstico
temprano. La accesibilidad limitada a la atencion especializada, la falta
de sospecha clinica por médicos generales y otros profesionales son
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los principales motivos de una mala clasificacién y del retraso en la
valoracién de la enfermedad. La falta de identificaciéon de senales de
retraso en el crecimiento y desarrollo ademas de otras alteraciones por
parte de los padres y parientes representan una tardia identificacién de la
problemitica en nifios y nifias (Scherzer et al.,, 2012).

Es creciente el fomento de politicas publicas con el objetivo de
disminuir las barreras y lograr la integralidad de la asistencia a
personas con discapacidad en América Latina; no obstante, la falta de
comunicacién intersectorial, la mala gestién de recursos publicos, la
violacidn de los derechos regulados por ley y el exceso de burocracia para
la obtencién de servicios conduce a un retraso en el desarrollo del menor
sobre todo cuando se piensa en garantizar la accesibilidad como la tnica
via para el cumplimiento de los derechos en salud; esto ultimo dado
que existen aportes tedricos desde la medicina social que comienzan a
introducir la idea de un derecho a la salud mas all4d de la accesibilidad.
(Hurtado & Arrivillaga, 2018).

Brasil es el pais de referencia en el fomento de politicas ptblicas de
salud para personas con discapacidad en América Latina. El objetivo de
su politica es proporcionar rehabilitacién de los nifos/as su capacidad
funcional y en su desarrollo humano para contribuir a la inclusién
efectiva en todos los dmbitos sociales; esto es lo que Amartya Sen llamaria
potenciar sus capacidades a nivel social, de manera que le den a la persona
una mayor libertad. Se garantiza al individuo la creacién de ambientes
favorables a la salud y la busqueda de habitos de estilo de vida saludables,
tanto por parte de los nifios y nifias como de sus familiares. Ademds, se
asegura la asistencia integral a la salud en todos los ambitos de atencién
(Brasil, Ministério da Satide, 2008). De esta manera, es esencial la creacién
de un foro de debates entre los paises de América Latina para la discusion,
analisis y fomento de politicas publicas que lleven la integralidad del
acceso.

El concepto de acceso es muy complejo y puede ser considerado uno de
los atributos esenciales para alcanzar la calidad en los servicios de salud.
Las dificultades de acceso a los servicios de salud pueden ser consecuencia
de limitaciones en la gestién de los recursos financieros, materiales y
personas. Esta coyuntura compromete de manera severa el ingreso de
usuarios en las instituciones de salud. Cuando se analiza la accesibilidad
de personas con Df, se percibe que las barreras son atin mayores, limitando
asi su cuadro de salud y aumentando el distanciamiento y vinculo con los
usuarios (Amaral et al., 2012; Glat, Fernandes, Pontes, & Orrico, 2006).

Castilho et al. (2017) y Cerqueira et al. (2016) evidencian en sus
estudios que, en el caso especifico de ninos y nifias con discapacidades,
esa atencion en salud se vuelve un desafio atin mayor, principalmente
porque se requiere una asistencia integral conducida por un equipo
interdisciplinario. Por tanto, es necesario que los servicios de salud estén
preparados para recibir las orientaciones de dicho equipo.

Duarte et al. (2015) sugiere que para superar estas barreras es necesario
ofrecer acciones que satisfagan las demandas ligadas al tratamiento,
recuperacion, prevencion de agravios y promocién de la salud en el imbito
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tanto individual como colectivo. Ademas, es importante dar énfasis a
estrategias integrales de salud que mejoren la calidad de vida de estos nifios
y nifias, asi como de sus cuidadores. Ello es coherente con el estudio de
Schaik et al. (2014) quien enfatizé que la falta de sutileza de los padres
y cuidadores en las consultas es uno de los principales problemas que
conducen a dificultades para obtener el acceso a los servicios de salud.
Por tanto, es necesario intensificar el vinculo entre servicios y paciente,
principalmente a través de la actuacion de los profesionales de salud.

Accesibilidad de ninios y ninias con diversidad como un derecho universal

A lo largo de la historia han sido diversos los esfuerzos por garantizar
los derechos en salud de las personas, con el ideal de alcanzar justicia e
incrementar el bienestar social. En México, al inicio de los afos cuarenta,
la medicina social planteaba la preocupacién por defender la proteccion
de la paz, la equidad y la proteccién de los derechos humanos (Mercer,
1978, pp. 3-4). En 2015, en New York, se plantearon las metas de
desarrollo sostenible a nivel mundial; en ellas se plantea la importancia
de garantizar los derechos humanos entre ellos el de la salud y, por tanto,
como lo menciona la convencién sobre los derechos de las personas
con discapacidad (en su articulo 3) estas personas deben gozar, entre
otros, de: igualdad ante la ley sin discriminacién, derecho a la vida. Los
paises estan obligados a promover, proteger y asegurar dichos derechos.
La accesibilidad resulta una de las dimensiones importantes contenidas
dentro del derecho a la salud (ONU, 2006).

Segun la Declaracién Universal de los Derechos Humanos el acceso a
los servicios de salud es universal, independiente de las barreras; asi, es un
derecho fundamental de la humanidad. A partir de eso, algunos sistemas
de salud fueron reformulados para ofrecer una cobertura universal y asi
contribuir con la justicia social y la equidad en salud. Sin embargo, los
bajos recursos de financiamiento y la falta de planificacién de las acciones
en salud constituyen un retroceso frente a los avances propuestos y
aumentan atin més las barreras de accesibilidad (OMS, 2018). Se requiere
urgentemente una distribucién en la igualdad de reconocimiento, en
equidad de la riqueza y en una representacién democrética que defienda
las politicas ptiblicas a favor de las personas con Df (Fraser, 2008).

Segtin Ebert et al. (2015) y Rosério et al. (2013), garantizar el acceso
a servicios de calidad es una de las responsabilidades mds destacadas
de los sistemas publicos universales de salud. En esta perspectiva se
debe viabilizar una atencién integral enfocada, no solo en problemas
agudos y crénicos, sino también que articule acciones de promocién
de salud y prevencién. Por tanto, es esencial que los servicios de
salud se mantengan funcionales para minimizar las barreras geograficas,
financieras y culturales que pueden encontrar las familias de ninos y ninas
con diversidad.

La teorfa de justicia de Rawls (1979) plantea la importancia de que
todas las personas tengan los mismos bienes y que estos sean accesibles,
de calidad y justos. De esta manera, si nos enfocamos en la accesibilidad
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como uno de los factores que ayudan a disminuir las desigualdades en
salud de personas con Df, es importante entender que esta se convierte en
un bien que se distribuye. Luego de ello este autor plantea la problematica
de movilidad, afirmando que ¢l cree que si les proporciona un medio de
transporte a todas las personas se puede llegar a alcanzar el objetivo de
movilidad; de tal manera, para él es justo que todas las personas tengan
el recurso de movilidad (incluso si es una bicicleta). Sustenta su teorfa a
partir de un concepto que ¢l llama el velo de la ignorancia; es decir, que
todos tendrén la misma bicicleta sin importar su origen étnico, género o
condicidn social.

En principio la propuesta de Rawls (1979) es novedosa; si la
aterrizamos al contexto de la accesibilidad (al igual que la bicicleta) esta
serfa el medio para que las personas con Df accedan a un sistema de salud,
«garantizando» asi una buena salud. Sin embargo, su alumno y amigo
Amartya Sen complejiza la reflexién de su teoria, basindose en el mismo
ejemplo: imaginen que no todas las personas saben usar la bicicleta o no
pueden por alguna condicidn fisica; de tal forma, al final no importa que
tengan un recurso de movilidad si este no es util a su necesidad. Por tanto,
en este caso la accesibilidad es el recurso que en principio los ninos y las
nifas deben tener garantizado (Migliore, 2011).

Sin duda, lo que critica Amartya Sen es que el bienestar de las nifas y los
nifios con Df no solo va a depender de una buena accesibilidad, sino que
ellos van a requerir de otras capacidades estructurales que consideren las
necesidades individuales, dado que no hay igualdad per se de condiciones
para todas las personas. Y aunque la problematica de los sistemas de salud
que atienden a nifos y nifas con Df es un sistema complejo, en este
estudio nos abocaremos principalmente a las particularidades que hacen
de la accesibilidad uno de los principales problemas de esta poblacién,
el cual atenta contra derechos fundamentales y coloca a las personas en
condiciones injustas y desiguales (Migliore, 2011), sin olvidar que es solo
una parte para garantizar el bienestar de las ninas y los nifios con Df.

Segundo Gontijo, (2010) las acciones de los servicios de salud
deben ser comprendidas analizando los diversos determinantes sociales,
necesitando una redistribucién del poder con el fin de promover el
empoderamiento de los sujetos y grupos en situacién y vulnerabilidad
social, como es el caso de los nifios con discapacidades. Silva et al. (2015),
Nascimento y Gagliardo (2016) y Hurtado y Arrivillaga (2018) estan de
acuerdo con estaideay afirman que se hace necesario un cambio profundo
en la formacién y actuacion de los profesionales de salud, con el objetivo
de cubrir a los sujetos y colectividades en sus contextos reales de vida.

Es un gran desafio para los paises latinoamericanos la superacién de
barreras sociales para crear condiciones propias para que nifios y nifas con
discapacidad tengan acceso a servicios importantes como salud, educacién
y asistencia social. Segun la informacién de la ONU, la mayoria de las
personas con discapacidad viven en situacién de pobreza. Muchas veces
esas personas son excluidas de la sociedad debido a la estimacién directa
y la falta de politicas publicas que atiendan a sus necesidades. El primer
paso para reducir la discriminacién es el abandono politico y social de
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las personas con discapacidad a través de la promocién de la equidad
e inclusién de estas personas en la sociedad, facilitando el acceso de las
mismas a los servicios publicos (ONU, 2006).

Rosario et al. (2013) afirma que para hacer efectivo el derecho al
acceso a la salud de las personas con discapacidad es necesario que
los servicios de salud tengan disponibilidad de acceso fisico, mobiliario
y adaptaciones ambientales. Asi como también le corresponde a los
profesionales de salud tener sensibilidad y capacidad de acoger a estas
personas, facilitando un mayor vinculo con la institucién de salud,
disminuyendo las posibilidades de interrupcién del tratamiento (Schaik
et al, 2014; Cerqueira et al., 2016). Para Fernindez y Vasco (2012)
las instituciones publicas, al no destruir las barreras de acceso, privan el
derecho de ninos y nifias con discapacidad a servicios extremadamente
esenciales, promoviendo exclusién y marginacién. Por tanto, es necesaria
la creacién e implementacién de politicas publicas con enfoque en la
equidad, garantizando asistencia integral y de calidad.

Los estudios eligen algunas actitudes y acciones que pueden repercutir
en la mejora de la accesibilidad en los servicios de salud, como la prioridad
en la atencidn, la realizacidn de visitas domiciliarias, la creacién de un
vinculo entre pacientes e instituciones de salud y mayor agilidad en
los encaminamientos especializados (Ebert et al., 2015; Nascimento &
Gagliardo, 2016; Rosério et al., 2013; Silva et al., 2015).

Cerqueiraetal. (2016) y Villa et al. (2016) evidenciaron que el proceso
de cuidado del nifio con discapacidad necesita de un compromiso con
las familias, ayudandolas a comprender el proceso de cuidar de su nifo.
Segin Castilho et al. (2017) se debe también establecer una relacién
intersubjetiva que promueva un vinculo de confianza, permitiendo asiuna
asistencia integral, minimizando las barreras de acceso.

Se debe estructurar un conjunto de medidas de soporte a través de
la creacién de politicas publicas en toda Latinoamérica que garanticen
una mejor integralidad de la asistencia y auxilio social para garantizar
condiciones bésicas para el desarrollo de una atencién a la salud cada vez
més inclusivasy eficientes (Restrepo, 2013), entendiendo a la integralidad
bajo las perspectivas de justicia propuestas por Rawls; esto es, tomando
la accesibilidad como ese medio para el logro de la garantia del bienestar
de ninos y nifas on Df, pero sin dejar de reconocer que los medios no
son los tinicos importantes para garantizar el bienestar, la justicia y la
equidad en salud para nifios y nifias con Df; y que, segun Sen, el concepto
de capacidades y rehabilitacion estd construido por factores estructurales
més amplios que dan paso a mayores libertades para esta poblacion.

Conclusiéon

La dificultad de acceso a los servicios de salud de las madres de
nifos y nifas con discapacidad en los paises latinoamericanos estd
asociada a factores demograficos y sociecondmicos, asi como a una mayor
vulnerabilidad. El pais de América Latina en que concentra el mayor
nimero de estudio sobre esta temdtica es Brasil. Se pueden destacar las
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siguientes barreras encontradas: dificultad de movilidad, vulnerabilidad
familiar, bajo vinculo de los servicios de salud con la comunidad,
baja oferta de servicios especializados, falta de informacién en salud,
encaminamientos ineficientes, diagndstico tardio de comorbilidades, asi
como falta de politicas publicas y de infraestructura. Estos son factores
que estan asociados a dificultades de acceso a los servicios de salud y
que han sido relatados por madres y cuidadores de nifios y ninas con
discapacidades.

En cuanto a las limitaciones de este estudio, se puede percibir que
existen pocos estudios publicados en la literatura sobre la accesibilidad a
los servicios y salud de ninos y nifias con discapacidad en América Latina
(concentrados en tres paises: Brasil, Pertt y Colombia). Se evidencié que la
mayoria de los estudios son transversales, limitando asi el establecimiento
de una relacién causal; ademas, se utilizaron en su mayoria cuestionarios,
pudiendo ocurrir sesgos de memoria. La falta de homogeneidad y alcance
de las variables recolectadas permite una visién limitada del perfil de los
nifosy sus enfermedades, asi como de los servicios de salud. Por tanto, esas
variables necesitan ser estudiadas de manera profunda, siendo necesario
realizar estudios longitudinales en paises de América Latina para mejor
elucidar la causalidad y minimizar el riesgo.

Este estudio tiene gran importancia, pues posibilité comprender las
principales barreras descritas en la literatura que impiden y dificultan la
accesibilidad de nifios y nifias con discapacidades a los servicios de salud.
Se concluyé que es necesario reducir la discriminacién y el abandono
politico y social, promoviendo la igualdad de derecho con reduccién de las
vulnerabilidades. Ademas, es imperiosa la creacién de politicas ptblicas
con énfasis en la efectividad del derecho a la salud para estos nifios.
Por otra parte, es necesario traspasar las barreras y obstéculos existentes,
optimizando la efectividad de los recursos, programas adelantados y, sobre
todo, promoviendo accesibilidad.
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