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1. Introduccion

La busqueda de equidad es un desafio persistente en los sistemas de salud, dar respuesta
a las necesidades de toda persona o grupo de personas en la bisqueda y obtencién de
atencion médica es el eje central. Existen dificultades para acceder a los servicios de
salud que se manifiestan en la falta de centros de atencion, la falta de profesionales
habilitados para abordar al paciente con una patologia especifica como ser PCI y
ademas, existen obstaculos en el acceso al tratamiento, estos son considerados barreras

y constituyen un tema de preocupacion mundial.

Se distinguen cuatro tipos de accesibilidad: financiera (proteccion financiera que
permite liberar a los individuos del gasto de bolsillo, sea desde la oferta de profesionales
en los diferentes niveles de atencion o bien la falta de insumos, infraestructura o
tecnologia para el desempefio de los mismos), geografica (acceso a servicios locales de
salud, disponibilidad de medios de transporte locales al centro de salud), cultural (se
refiere a las limitaciones que éstas imponen en el acceso a los servicios de salud) y
administrativa (dificultad que impone la organizacion misma de los servicios, por
ejemplo los horarios de atencion o los turnos). Corresponde a la administracion sanitaria

detectar las inequidades y dar respuesta a través de diversos mecanismos'.

Cuando se habla de Pardlisis Cerebral Infantil (PCI) se hace alusiéon a un tipo de
trastorno del sistema nervioso que produce alteraciones en el desarrollo motor de
comienzo®. Para abordar a estos nifios en el Hospital de Pediatria Juan P. Garrahan, los
profesionales integran un equipo de trabajo interdisciplinario favoreciendo su abordaje
en diferentes aspectos y con estrategias de intervencion especificas para cada nifio. En
consonancia con la Asociacion Espafiola de Pediatria, consideran que es necesario un
equipo interdisciplinario para la valoracion y atencion integral del nifio con PCI. La
atencion especializada, temprana e intensiva durante los primeros afios y un tratamiento
de mantenimiento posterior para evitar deformidades y patrones negativos para el

desarrollo. Con el tratamiento temprano, favorecida por la plasticidad cerebral de los



nifios se puede evitar la adquisicion y habituacion de los patrones anormales de tono
muscular, la apariciéon de contracturas y deformidades evitando asi eventuales cirugias
. 3-4-5 .~ . . .
correctivas™™>. Y como el nifio no puede ser visto como un ser aislado, sino que debe
ser tratado en el contexto del sistema familiar. La participacion e interaccion social de
los nifios esta definida por los padres, cuidadores o quien ejerza esa funcion®. Por tal
motivo, conocer el entorno familiar del nifio es necesario para poder encaminar el

tratamiento precozmente®.

Las barreras de accesibilidad imposibilitan la llegada del nifio con PCI a la habilitacion
o rehabilitacion en Neurodesarrollo precozmente y como resultado de esto se produce la
instauracion de patrones anormales que haran que sea mas dificil el tratamiento. Ya se
han mencionado los beneficios de la intervencion precoz, lo confirma la
Neuroplasticidad, y es una realidad que hay un tiempo desde la sospecha a la
confirmacion del diagndstico y con las barreras al acceso al tratamiento se prolonga este
periodo que resulta negativo para el desarrollo y la calidad de vida de éstos pacientes.
Detectar cuales son las principales barreras de acceso permitira idear estrategias para
generar vias de entrada a dicha intervencion. Es necesario, entonces, enfocarnos en el
campo de la atencidén primaria de la salud. El presente trabajo tiene como objetivo
identificar las barreras de accesibilidad al tratamiento de los nifios con PCI con el
proposito de presentar una propuesta de intervencion sobre un Programa de
Acompafniamiento de nifios con afecciones neuroldgicas y sus familias en el camino de
habilitacion o rehabilitacion, que contemple el rol del kinesidlogo como parte de un
equipo interdisciplinario de asistencia al nifio. En una primera instancia, el espacio de
ejecucion sera en Hospital EI Cruce Néstor C. Kirchner, y luego en los hospitales

generales de agudos que integran la red del HEC.

Objetivos generales y especificos

El objetivo general de la tesina es identificar las Barreras de Accesibilidad al
Tratamiento Habilitador de pacientes con diagndstico de PCI en la Region Sanitaria VI

y elaborar una propuesta de intervencion destinada a los padres de esos nifios.
Los objetivos especificos de la tesina seran:

e (aracterizar los Sistemas de Salud y describir el modelo de Salud de la

Republica Argentina.



e Indagar sobre las posibilidades de derivacion en la Region Sanitaria VI desde el
HEC para el tratamiento habilitador y procedimientos que se llevan a cabo para
dicho fin.

e Cuantificar el tiempo transcurrido desde la confirmacion diagnostica hasta el

acceso a la terapéutica.

e Identificar y clasificar las barreras segiin su pertenencia al area geografica,

cultural, econéomica o administrativa.

e Identificar las barreras de accesibilidad al tratamiento habilitador precoz en
pacientes con ECNE en la Region sanitaria VI desde el Hospital el Cruce Néstor

Carlos Kirchner.

e Describir y dar a conocer datos epidemioldgicos de la Parélisis Cerebral Infantil.
e Jerarquizar los beneficios de la Intervencion Temprana del Neurodesarrollo en

pacientes con ECNE.

Fundamentacion. Es sabido que la intervencién precoz en Neurodesarrollo en los
pacientes con PCI (o ECNE) es sumamente beneficiosa, el mismo Concepto Bobath
plantea que se debe realizar tempranamente e incluso la Neuroplasticidad afirma la
respuesta al tratamiento si se realiza en el tiempo requerido. Sabiendo esto podemos

comprender lo fundamental que es la habilitacion inmediata al diagnostico.

Tener conocimiento acerca de las barreras de accesibilidad en la Region Sanitaria VI,
permite idear estrategias de intervencion familiar en el proceso de acceso y de esta
manera que cada nifio pueda comenzar el tratamiento acorde a la necesidad inmediata e

individualizada y mejorar de esta manera significativamente su calidad de vida.

Generar una propuesta de intervenciéon tal como talleres informativos y de orientacion
que retnan una serie de condiciones para acompaiar a padres, madres o cuidadores, con
la participacion de profesionales en cada area, que faciliten a los mismos los tramites
correspondientes al acceso al tratamiento para los nifios en el momento oportuno, en
donde ademas, puedan despejar dudas, mitos, temores, o cudles son los pasos o lugares
donde realizar una simple gestion. De esta manera se pueden crear canales de acceso

para que el proceso no genere una alteracion en la dindmica familiar.



Metodologia. Para construir el marco tedrico y los antecedentes conceptuales de éste
trabajo, se realizo una busqueda bibliografica utilizando palabras claves como “Paralisis
Cerebral”, “Intervencion  Precoz”, ‘“Neurodesarrollo”, “Concepto  Bobath”,
“Fisioterapia”, “Terapia Fisica”, “Sistema de salud”, “Sistema de salud en Argentina” y
combinando las mismas. Los criterios utilizados fueron que los articulos no presenten
una antigiiedad mayor a 10 afios y que los mismos sean originales. Las bases de datos

consultadas fueron Cochrane, Scielo y Pubmed.

A continuacion, presentamos una tabla con las palabras claves utilizadas en la busqueda

y sus combinaciones:

Combinaciones

#1AND#2, #1AND#3, #1AND#4, #1AND#5, #1AND#6, #30R#5, #5AND#7, #1AND#8.

Con este marco conceptual como referencia, se realizO un diagnostico
socio-comunitario con propuesta de intervencion. En primer lugar y a través de tres
formatos de entrevistas semiestructuradas con grabado de voz, previa a autorizacion de
los participantes a través de consentimiento informado con posterior tipeo y andlisis de
datos a través de cuadros comparativos. Los tres formatos de entrevista fueron dirigidos
a la Dra. Rocca Carolina (jefa del area de Gestion de Pacientes del Hospital de Alta
Complejidad el Cruce Néstor Carlos Kirchner); el Lic. Sanhueza Carrasco Pablo
(responsable del Servicio de Asistencia Social de dicha institucion) y a 15 padres de

nifios con diagnostico de PCI que se atienden en el HEC.

Las entrevistas permiten obtener datos concretos, se seleccionan los siguientes:

-Lugares donde se derivan los pacientes con diagnostico de PCI para tratamiento

habilitador o rehabilitador.
-Procedimiento de asignacion de turno a centro especializado.

-Informacion que se proporciona al paciente sobre dicho turno y posibilidades de

traslado.




-Principal o principales barreras de accesibilidad al tratamiento.

A partir de este diagndstico y la deteccion de las principales dificultades que atraviesan
los padres para el acceso a la habilitacion de sus hijos se elabord una propuesta de
intervencion a modo de Taller informativo y de orientacion con estrategias de gestion en
salud, educativas, de mejoras del acceso al tratamiento inmediato al diagnostico en esta

poblacion.

2. Marco conceptual.

a) Sistema de salud

I. Sistema de salud sanitaria

Cuando hablamos de administracion sanitaria nos referimos al estudio, la coordinacion
y la direccion de las politicas sanitarias. También nos referimos a los sistemas, los
servicios de salud, las organizaciones e instituciones o los centros sanitarios de
referencia asi como también el transporte, sistemas de comunicacion, profesionales,
planes y programas y prestaciones de salud. Aprender cada una de estas esferas
comprende el estudio de sus especificidades, su disefio, planificacion, estructura,

funcionamiento, gestion y evaluacion.

Cuando estudiamos los sistemas Sanitarios de un pais, analizamos los valores de la
sociedad y la postura de sus gobernantes respecto a la salud; su modelo de financiacion
y de asignacién de recursos, su legislacion, organizaciéon y modelo de gestion que
adopta para garantizar una prestacion de servicios eficaz, efectiva, eficiente y de

calidad.

La OMS define a los sistemas de salud como:

“La suma de todas las organizaciones, instituciones y recursos cuyo
objetivo principal consiste en mejorar la salud. Un sistema de salud
necesita personal, financiacion, informacion, suministros, trasportes y
comunicaciones, asi como una orientacion y una direccion generales.
Ademas tiene que proporcionar buenos tratamientos y servicios que
respondan a la necesidades de la poblacion y sean justos desde el punto de
vista financiero”
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II. Componentes del sistema de salud

Cuando se analizan los sistemas de salud hay que tener en cuenta sus componentes que
son tres a saber: el componente politico que define el modelo de gestion (define el ser,
el hacer y el estar), el economico que es el modelo de financiacion (Cuédnto se debe
invertir en salud, de donde deben provenir los recursos y como asignar los mismos) y el

técnico o modelo da atencidn o asistencial (que definird el como y donde).

El modelo de atencion plantea una problematica estrictamente médico-sanitaria. Y
establece la forma en que debe ser dividido y organizado el trabajo médico para dar
respuesta a las necesidades de la poblacion. Asi, teniendo en cuenta el como y donde
prestar atencion es que se diferencian niveles de atencion. Esta clasificacion es una
concepcion técnica y administrativa, basada en el trato de las personas y diferentes
comunidades con el sistema de salud. Define objetivos puntuales para cada nivel de
atencion teniendo en cuenta su ubicacion, nivel de complejidad y particularidades que

ha desarrollado.

De esta manera se clasificaran los niveles de atencion de acuerdo a objetivos especificos
de cada uno teniendo en cuenta su ubicacion, nivel de complejidad y particularidades

cn:

e Primer nivel: brinda atencién ambulatoria. Pone foco en la atencion, prevencion
y promocion de la salud. En este nivel se realizan actividades de promocion y

proteccion de la salud, y diagnostico temprano del dafio.

e Segundo nivel: de interaccién con los servicios basicos que incluyen clinica
médica, pediatria, cirugia general, guardia, maternidad. Se requiere de
infraestructura necesaria para realizar exdmenes complementarios y de
diagnostico basicos. Incluye la atencion ambulatoria de especialidades "para

problemas de salud mas especificos.

e Tercer nivel: incluye instituciones de salud que responden a la alta complejidad
para resolver problemas que requieren de mayor tecnologia u aparatologia. Son
salas de internacioén, cirugia, clinica médica, especialidades quirtrgicas
especificas, estructura para la realizaciéon de examenes complementarios mas

complejos, unidad de terapia intensiva y unidades coronarias’.

III. Modelos de sistemas de salud en el mundo.
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Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)

“Un sistema de salud comprende todas las organizaciones, instituciones,
recursos y personas cuya finalidad primordial es mejorar la salud,
disponiendo de recursos como personal, fondos, informacion, suministros,
transporte, comunicaciones y orientacion y direccion generales. Ademas
tiene que prestar servicios que respondan a las dos necesidades y sean
equitativos desde el punto de vista financiero, al tiempo que se dispensa un
trato digno a los usuarios.”

En el mundo actualmente se reconocen tres modelos de sistemas de salud.
Ningln pais tiene un modelo puro, ni Gnico, pero en algunos casos podemos
observar una gran hegemonia de la forma de organizacion y financiacion de la

salud. Los tipos de modelos de sistemas de salud son:

Modelo Universal, que se caracteriza por tener una financiacién publica con
recursos provenientes de impuestos’. Surge directamente de los presupuestos
generales del Estado y es prestada asimismo en condiciones de universalidad,

equidad y gratuidad®.

Modelo de seguro social, que implica un seguro del cual los participantes no se
pueden elegir, se caracteriza por un menor protagonismo estatal, la financiacion
es por aportes y contribuciones de los empresarios y los trabajadores, los
recursos y la organizacion de los servicios la efectiian entidades intermedias no
gubernamentales que contratan servicios con proveedores privados y publicos en
donde solo estan cubiertas las personas aportantes y su grupo familiar’. Se trata

mas de una proteccion al trabajador que al ciudadano’.

Modelo de Seguros Privados, donde hay ausencia del sector publico tanto en las
funciones de financiacion como de prestadores’. Encuentra a la salud como un
bien de consumo y como una responsabilidad de los individuos, que no
necesariamente tiene que estar protegida por los poderes publicos en toda su

amplitud®.

IV. Sistema de salud en Argentina

En el Sistema de Salud de la Republica Argentina conviven los tres sub-sectores cuya

regulacion es responsabilidad del Estado Nacional. Ya sea el Publico, el de Seguridad

Social o Privado. Esta configuracion especial le confiere al area de la salud una logica

particular puesto que implica la coexistencia de cada uno de estos subsistemas, en la que

12



difieren respecto a la poblacion objeto, los servicios que brinda, el origen de los

recursos que cuentan y el nivel de decision en el sistema.

El Sistema de Salud tiene la particularidad de estar excesivamente fragmentado. Esta
fragmentacion se ve en las distintas fuentes de financiamiento. Diferentes coberturas,
co-seguros y copagos aplicados. Regimenes y organos de control y fiscalizacion.
Asimismo, la fragmentacion se ve al interior de cada uno de los subsectores. El
subsector publico, estd fragmentado en tres niveles: nacional, provincial y municipal, y
queda sometido a normativas que derivan de las distintas jurisdicciones. El subsector de
la seguridad social se puede ver con claridad esta fragmentacion. Cuando se habla de
seguridad social, se hace referencia al menos, a cuatro universos diferentes. En primer
lugar a las obras sociales nacionales (285 en total, con cobertura a una poblacion de
once millones) y, entre ellas, una de especiales caracteristicas: el Instituto Nacional de
Servicios Sociales para Jubilados y Pensionados (habitualmente conocido como PAMI,
siglas de Plan de Atencion Médica Integral), que da cobertura a aproximadamente a tres
millones de habitantes; en segundo lugar, las obras sociales provinciales (una por cada
provincia y la Ciudad Autonoma de Buenos Aires), que dan cobertura a unos cinco
millones de personas; en tercer lugar, las obras sociales de las Fuerzas Armadas y de
Seguridad, cubriendo aproximadamente ochocientas mil personas; y el ultimo lugar las
obras sociales de las universidades nacionales y de los poderes Legislativo y Judicial,
con trescientos veinte mil beneficiarios. El subsector privado, 16 seguros voluntarios
(medicina prepaga), incluye numerosisimas entidades, con una poblacion cubierta de

aproximadamente dos millones ochocientos mil personas®.

A mediados de la década del cuarenta el sector publico comenz6 a ocupar un papel
central, como prestador y en el desarrollo de politicas especificas para el sector. Se crea
el Ministerio de Salud y con ¢l la expansion de la oferta publica. Se desarrollan
programas donde el estado interviene como organizador. Argentina se organizé en base
a un doble patrén, en donde la cobertura estd a cargo de los subsectores publicos y de la

seguridad social, ademas del privado.

El desarrollo del Sistema de Salud en la Argentina contd con una figura emblematica
como la del Dr. Ramon Carrillo, quien ademds de poner en marcha el primer Ministerio
de Salud del Estado Nacional, dejoé una importante impronta en la idea y el pensamiento
sanitario del Peronismo de todas las Fuerzas del campo Nacional y Popular. A partir de

esta mirada se produce una expansion de los derechos sociales en general y una
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multiplicacion de la oferta publica universal y gratuita de servicios de salud. Ademas,
bajo la gestion de Carrillo (1946-1954) se realizé la inversion mas importante en salud

por parte del estado.

Se dice que Ramon Carrillo fue un adelantado de su época, entre sus mayores méritos se
le atribuye la incorporacion de la planificacion y administracion a la agenda politica y el
trabajo sanitario, la creacion del concepto de medicina social mucho antes de que
existiera la Atencion Primaria de la Salud. Es por todo ello que ha dejado un legado

muy importante el Derecho a la salud y su pleno ejercicio’.
V. Redes en Salud

La OPS considera que las Redes de Integrado de Servicios de Salud (RISS) son una de
las principales formas operativas del enfoque de la atencidén primaria de la salud (APS)
a nivel de los servicios, contribuyendo a concretar varios de sus elementos mas
esenciales tales como la cobertura y el acceso universal; el primer contacto; la atencion
integral, integrada y continua; el cuidado apropiado; la organizacion y gestion dptimas;

la Orientacion familiar y comunitaria: y la accion intersectorial, entre otros'.

Las Redes tienden a organizar la oferta asistencial para mejorar la satisfaccion de las
necesidades de la poblacion. Basandose en estrategias y politicas tiene como fin ultimo

mejorar las condiciones de la salud de la poblacion en pos de:
e Las condiciones sanitarias y patologias prevalentes en la poblacion.
e El ambiente donde la poblacion estd inmersa.

e [ os criterios en que basarse, como la integralidad, el alcance y la operatividad.

El especialista en planeamiento de sistemas de salud, Mendes Villaca, sostiene que las

redes de atencidn en salud se pueden definir como:

“Organizaciones poliarquicas de conjunto de servicios de salud, vinculados
entre si por una unica mision, por objetivos comunes y por una accion
cooperativa e independiente, que permite ofertar una atencion continua e
integral a determinada poblacion, coordinada por la atencion primaria de
la salud (proporcionada en el momento oportuno, en el lugar apropiado, el
costo adecuado, con la calidad necesaria, de forma humanizada y con
equidad) y con responsabilidades sanitaria y economica y generando valor
para la poblacion”.

También explica que para lograr la organizacion de redes de atencion en salud, ésta debe

ser empleada de manera efectiva, eficiente y de calidad y debe estructurarse en base a
14



fundamentos como LA economia de escala, la disponibilidad de los recursos, la calidad
y el acceso; es decir, con una integracion horizontal y vertical, procesos de sustitucion;

territorios sanitarios y niveles de atencion''.

La economia de escala, la calidad y el acceso a los sistemas de salud deben combinarse
ya que la actuacion optima de cada una permite servicios de salud de calidad facilmente
accesibles para los ciudadanos. Cuando se habla de economias de escala, se dice que los
costos medios a largo plazo disminuyen, a medida que se va incrementado el volumen
de actividades y los costos fijos se reparten en un mayor numero de actividades,
resultando el largo plazo un periodo de tiempo para que todos los insumos sean

variables y se logre un sistema de atencion eficiente.

Los servicios de salud tiene calidad cuando se dan en conformidad de patrones 6ptimos
predefinidos, cuando son sometidos a la medida de cada estructura y proceso, cuando
son administrados para responder a las necesidades de las personas bajo control de
calidad, en momento oportuno para los profesionales de la salud y para los usuarios en

forma humanizada, satisfaciendo las demandas en forma equitativa y accesible’.
VI. Accesibilidad a los sistemas de salud

Es la capacidad de un sistema de atencion en salud para responder las necesidades

de salud de una poblacion. De acuerdo a la OPS el acceso a la salud es:

“El acceso universal a la salud y la cobertura universal de salud implican
que todas las personas y las comunidades tengan acceso, sin discriminacion
alguna, a servicios integrales de salud, adecuados, oportunos, de calidad,
determinados a nivel nacional, de acuerdo con las necesidades, asi como a
medicamentos de calidad, seguros, eficaces y asequibles, a la vez que se
asegura que el uso de esos servicios no expone a los usuarios a dificultades
financieras, en particular los grupos en situacion de vulnerabilidad. El
acceso universal a la salud y la cobertura universal de salud requieren la
definicion e implementacion de politicas y acciones con un enfoque
multisectorial para abordar los determinantes sociales de la salud y
fomentar el compromiso de toda la sociedad para promover la salud y el
bienestar. El acceso universal a la salud y la cobertura universal de salud
son el fundamento de un sistema de salud equitativo. La cobertura universal
se construye a partir del acceso universal, oportuno, y efectivo, a los
servicios. Sin acceso universal, oportuno y efectivo, la cobertura universal
se convierte en una meta inalcanzable. Ambos constituyen condiciones
necesarias para lograr la salud y el bienestar'.

Al respecto la OMS establece que cobertura de salud es la capacidad del sistema de
salud para atender las necesidades de la poblacion, esto incluye la disponibilidad de

infraestructura, de recursos humanos, tecnologias de la salud y financiamiento. La
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cobertura universal de salud implica que los mecanismos de organizacion y
financiacion son suficientes para cubrir a toda la poblacion. La cobertura universal
no es suficiente por si sola para asegurar la salud, el bienestar y, la equidad en salud,

pero sienta los fundamentos necesario'?.

El sistema sanitario interacciona y puede modificar el efecto de los determinantes
sociales, ya que tiene la responsabilidad de desempenar una funcién activa en las
condiciones sociales que afectan el nivel de salud, a través del acceso universal y

equitativo a los servicios de atencion.

Para lograr equidad en salud es necesario que exista equidad de acceso a la atencion,
algo que se logra cuando todas las personas acceden a los servicios de salud y

sociales acorde a sus necesidades e independientemente de su capacidad de pago".

Las Barreras en el acceso a los servicios de salud son mecanismos mediante los
cuales el sistema dificulta la utilizacion de los servicios', pueden distinguirse los

siguientes tipos de accesibilidad:

e Financiera: correspondencia del gasto en salud por parte del sistema
sanitario, es decir, la proteccion financiera que permite liberar a los usuarios

del gasto de bolsillo.

o Geografica: Acceso a servicios de salud cercano al domicilio con medios de

transporte locales directos al establecimiento tratante.

e Cultural: Hébitos y practicas de los individuos en el cuidado o auto-cuidado
de la salud y las limitaciones que esas practicas imponen en el acceso a los
servicios de salud. Comprende las caracteristicas socio-sanitaria de las
distintas etnias asi como también la utilizacion de la medicina convencional,

el curanderismo, la automedicacion, etc.

e Administrativa: las barreras administrativas estd dada por los mecanismos
que obstaculizan el acceso a los sistemas de salud, impuesto por la misma
organizacion. Son un ejemplo de barrera administrativa los horarios de

atencion o los turnos’.

VII. Sistemas locales de salud (SILOS)
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La OPS establece que es fundamental promover una reorganizacion en funcioén de una
beneficiosa descentralizacion, asegurandose la coordinacion requerida. El ordenamiento
y fortalecimiento de la atencion a nivel local, atendiendo la poblacion de un area
geografica definida, debe ser la base en el disefio y desarrollo del sistema de salud en
todos los niveles de atencion. La descentralizacion implica la interaccion sinérgica de
sus componentes y no los fraccionamientos de los sistemas. El objetivo final sera la

salud de toda la poblacion'.

a. Sistema local de salud. Niveles de atencion

“Un sistema local de salud comprende la articulacion de todos los recursos
existentes en una zona, para su mejor utilizacion, adecuacion a la realidad

local y, sobretodo, para el establecimiento de una relacion de mutua

responsabilidad con la poblacién adscripta’.

La constitucion y el fortalecimiento de la atencion local, con el fin de atender a una
poblacion determinada, debe ser la base de los desafios en el redisefio y desarrollo del

sistema de salud en todos los niveles de atencion'.

b. Niveles de atencidén de un sistema local de salud

Primer Nivel: Centros de salud (CAPS) donde se realizan acciones para conservar y
preservar la salud de la poblacion; promocidn, proteccion especifica, diagnostico precoz
y tratamiento oportuno con la utilizacién de recursos simples, tecnologia apropiada y

medicamentos esenciales.

Centro de resolucion inmediata: Son centros de referencia a otros centros de salud en
una zona geografica definida, brindando apoyo a la atencién primaria de la salud,

fortaleciéndola y mejorando el acceso a los servicios.

Segundo Nivel: Corresponde a los hospitales locales donde se realizan actividades para
la restauracion de la salud, atendiendo dafios menos frecuentes y de mediana

complejidad. Responde a las resoluciones de urgencias médico quirtrgicas.

Tercer Nivel: Pertenece al nivel Regional. Responde a necesidades de restauracion y
rehabilitacion de la salud a personas con padecimientos de alta complejidad diagndstica
y de tratamiento’.

Niveles de atencion- ejemplo de la Region Sanitaria Sexta
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Primer Nivel de Atencion (Sala de barrio)

pr—
Ii/ I Centro de Rezolucion Inmediata (Centro de Salud Villa Yattzone)

ﬁ Sepundo Nivel de Atencién (Hoapital Mi Pueblo)
o Tercer Nivel de Atencidn (Hospital El Cruce)

1-Tabla de elaboracion personal

VIII. Red del Hospital El Cruce

En el afio 2007 se inaugura el Hospital de Alta Complejidad en Red El Cruce Dr. Néstor
Carlos Kirchner SAMIC, que inicia sus actividades a mediados del 2008. Surge para dar
solucion a la necesidad de los habitantes de la Region Sanitaria VI®, que comprende a
las localidades de Florencio Varela, Berazategui, Almirante Brown y Quilmes, y
permite dar acceso a una atencion de mayor complejidad, que incluye estudios para

diagndstico e intervenciones quirurgicas especializadas, entre otras prestaciones.

Constituye un nodo de la red de salud de la region, integrada por los hospitales Mi
Pueblo de Florencio Varela; Evita Pueblo de Berazategui; Arturo Ofiativia de Almirante
Brown; Isidoro Iriarte de Quilmes; el Hospital Subzonal Especializado Materno Infantil
Dr. Oller de San Francisco Solano de Quilmes; el Hospital Zonal General de Agudos
Lucio Meléndez de Adrogué; el Hospital Subzonal especializado en Rehabilitacion
Motriz Dr. José Maria Jorge de Burzaco y el Centro Integral de Salud, Diagnostico y

Rehabilitacion "Julio Méndez" de Bernal.
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El acceso a la atencion del hospital, es a través de dichos hospitales en caso de requerir
una mayor complejidad. Para esto se cuenta con el servicio de Gestion de Pacientes que
coordinara los turnos de las diferentes especialidades y administra el flujo de los

usuarios que acceden a la atencion'®.

Hospital
Melendez QUILMES

FLORENCIO
ALMIRANTE VARELA BERAZATEGUI

BROWN
<
:I:m‘&-plnjllhd

2-Imagen extraida de la pagina del Hospital de Alta Complejidad en Red Néstor Carlos
Kirchner SAMIC.

IX. Red Pediatrica-Region Sanitaria VI

Debido a la necesidad de una integracion transdisciplinaria, que englobe todos los
niveles de atencion y teniendo como Uinico objetivo mejorar la salud de la poblacién
materno infantil, se crea una Red Pediatrica para brindar un mayor dinamismo a las
soluciones dentro de la Region Sanitaria V1.

La conformacion de la Red Pediatrica se lleva a cabo el 3 de noviembre de 2011 en el
Hospital El Cruce a partir de una reunién que convoco a todos los Jefes de servicio de
Pediatria que integran la Red. El motivo del encuentro fue contribuir con un nuevo
Modelo de Gestion en Red para la mejora permanente del sistema.

En el encuentro se trataron diferentes temas relacionados con los recursos con los que
cuenta la Red para la actividad asistencial, la gestion relacionada con la referencia y
contrarreferencia, y la evaluacion de la morbimortalidad de la Region. Ademas, se
realiz6 un analisis de los recursos estructurales, como la disponibilidad de camas y los

recursos humanos por especialidad pediatrica con la que cuenta la Red"”.
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Esta Red estd integrada por el compromiso de los siguientes profesionales:

Dr. Edgardo Flamenco, del Hospital Onativia.

=

Dr. Gustavo Sastre, del Hospital Evita Pueblo.

=

Dra. Andrea Reynaldi, del Hospital Mi Pueblo.

=

Dr. José Miguel Sanchez Roalcaba, del Hospital Oller.

=l

Dr. Hugo Espinola, del Hospital Iriarte.

=

Dr. Nicolas Cora, del Hospital Lucio Meléndez.

=

Dr. Walter Lorenz, Jefe Terapia Intensiva Pediatrica (UTIP) del Hospital Lucio
Meléndez.

Dr. Marcelo Pereyra, Jefe del Servicio de Pediatria del Hospital El Cruce.

En el siguiente cuadro se pueden ver las especialidades asociadas a las necesidades de
nifios con diagnostico de PCI que tiene cada hospital de la Red de acuerdo a la demanda
historica planteada. El mismo fue elaborado con informacién obtenida en cada uno de

los las instituciones que conforman esta Red.

Especialidades Disponibles en la Red Pediatrica de la Region Sanitaria VI, en el abordaje del
nifio con Diagnostico de Parilisis Cerebral Infantil.
(Florencio Varela 2020)

20



3. Cuadro de elaboracion personal.

b. Discapacidad

I. Personas con discapacidad

Son consideradas personas con discapacidad aquellas que padecen alguna deficiencia
motriz, sensorial, intelectual o mental y que no pueden participar en igualdad de
condiciones en la sociedad porque se encuentran con alguna barrera que se los impide'”.

II. Sistema de Proteccion Integral de las Personas con Discapacidad

Ley 22.431, Art.2.

Laley 22431, Art.2. fue creada en marzo del afio 1981 y constituye un sistema de
proteccion integral para las personas con discapacidad, con la misma se tiende a
asegurar que dichas personas puedan acceder a una atencion médica, educacion y
seguridad social, también les permite la concesion de franquicias y estimulos para
neutralizar y disminuir las desventajas que su discapacidad les provoca y que se esa
manera logren oportunidades, mediante su esfuerzo, para desempefiar un rol equivalente
al que ejercen las demas personas en la comunidad.

Se plantean y desarrollan los siguientes items para lograr su cometido:

Objetivo, concepto y calificacion de la discapacidad
Servicios de asistencia, prevencion, 6rgano rector.
Salud y asistencia social.

Trabajo y educacion.

Seguridad social.

Disposiciones complementarias'®.

III.  Prestaciones basicas en habilitacion y rehabilitacion integral a
favor de las personas con discapacidad

Ley 24.901

La ley 24901 establece las prestaciones basicas de atencion integral a favor de las
personas con discapacidad, contemplando acciones de prevencion, asistencia,
promocion y proteccion, con el objeto de brindarles una cobertura integral a sus
necesidades y requerimiento. Determina cudl serd el ambito de aplicacion de la ley,
quienes seran sus beneficiarios, cudles seran las prestaciones basicas que se le deban
cubrir a esos beneficiarios, los servicios especificos, teniendo en cuenta sistemas
alternativos para el grupo familiar y demas prestaciones complementarias'.
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IV. Certificado Unico de Discapacidad (CUD)

El certificado que se expida se denominara Certificado Unico de Discapacidad y
acreditard plenamente la discapacidad en todo el territorio nacional, en todos los
supuestos en que sea necesario invocar, salvo lo dispuesto en el articulo 19 de la
presente Ley.

Idéntica validez en cuanto a sus efectos tendran los certificados emitidos por las
provincias adheridas a la Ley N° 24.901, previo cumplimiento de los requisitos y
condiciones que se establezcan por reglamentacion'®"’.

El Certificado Unico de discapacidad (CUD) es un documento publico y gratuito que
prueba la discapacidad en todo el territorio argentino. Se otorga después de una
evaluacion que hace una junta formada por profesionales de distintas disciplinas. Entre
otros derechos, el Certificado Unico de Discapacidad sirve para que tengan:

-> Cobertura del 100% de las prestaciones del sistema de prestaciones
bésicas para personas con discapacidad. Esas prestaciones incluyen: tratamientos
médicos, rehabilitadores, apoyos educativos, protesis, etc.

-> Viajes gratis en el transporte publico nacional de corta, mediana y larga
distancia en trenes, subtes, colectivos y micros.

> El Simbolo Internacional de Acceso para tener libre transito y
estacionamiento.
-> Acceso a asignaciones familiares para personas con discapacidad

(asignacion por hijo con discapacidad, asignacion por maternidad de un hijo con
sindrome de Down, etc.)

> Eximicion de algunas tasas municipales.

> Beneficios para comprar automotores.*’

V. ;Cémo acceder al Certificado Unico de Discapacidad?

Para sacar el Certificado Unico de Discapacidad se debe:

-> En primer lugar deberia completar un cuestionario disponible en
https://www.argentina.gob.ar/cud/consulta-requisitos. Luego se debera reunir
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la documentacidn necesaria con el equipo de salud que lo trata (certificados
médicos, informes, planillas, estudios complementarios).

-> Con la documentacion reunida, los interesados, deberan acercarse al
lugar que se asigno en la consulta personalizada y pedir un turno para la Junta
Evaluadora.

-> Por ltimo deberan asistir el dia asignado a la evaluacion de la Junta.

> El Certificado Unico de Discapacidad se retira en el mismo lugar donde
te evaluaron, en la fecha que te indiquen®.

c. Paralisis Cerebral Infantil

La Paralisis Cerebral Infantil (PCI)', Encefalopatia cronica no evolutiva (ECNE)' o
encefalopatia estatica'' es el conjunto de trastornos del desarrollo que afectan el control
motor y que producen anormalidades de la postura, tono muscular y coordinacion
motora, debido a una lesion congénita que afecta al cerebro inmaduro y de naturaleza no
progresiva, persistente (pero no invariable), estatica (pero no evolutiva), con tendencia,
en los casos leves y transitorios, a mejorar, o permanecer toda la vida®. No es una
expresion diagnostica, sino que describe la secuela resultante de una encefalopatia no

progresiva en un cerebro inmaduro.

La PCI se caracteriza por alteraciones de los sistemas neuromusculares,
musculo-esquelética y sensoriales, que son el resultado de una fisiopatologia o
consecuencias indirectas desarrolladas para compensar los trastornos. Los sintomas a
menudo parecen ser progresivos, debido a que la disfuncion afecta a un organismo que
cambia, en el cual el SNC, en su desarrollo, aunque anormal, intenta interactuar con la
influencia de otros sistemas que maduran. La manifestacion de la discapacidad
resultante y del trastorno cambian a medida que el nifio crece, se desarrolla e intenta
compensar las dificultades tanto posturales y como del movimiento. Aunque la
denominacion “paralisis cerebral” implica un trastorno de la postura y del movimiento, a
menudo se puede asociar con retraso mental o dificultades del aprendizaje, alteraciones
del lenguaje, trastornos de la audicion, epilepsia y alteraciones visuales. Los problemas
socio-psicoldgicos y familiares pueden aparecer secundariamente en presencia de los

problemas primarios®.
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La prevalencia de la PCI varia de acuerdo a diferentes estudios epidemioldogicos®. La
prevalencia global en los paises industrializados oscila de 2 a 2,5/1000 recién nacidos
vivos. Mas alta en los RN de muy bajo peso y muy baja edad gestacional, segun la
mayoria de los autores. En los paises en desarrollo la prevalencia es mas alta debido a lo
ya dicho y a una mayor frecuencia de asfixia perinatal®. Ubicandose en 1.5 a 3/1000
nacidos vivos y 50/1000RN en prematuros extremos. En los tltimos 20 afios ha habido
un descenso de la forma discinética secundaria a hiperbilirrubinemia. El avance en la
asistencia perinatal produjo una disminucion a la mortalidad y morbilidad con descenso

también de la PCI?.

En Argentina no existen estadisticas certeras acerca de la cantidad de nifios con ECNE.
En el afio 2000 un Consenso Argentino sobre Paralisis Cerebral arrojo que de todos los
nacimientos del pais (aproximadamente 700000 en ese momento), 0,25% tendrian PCI
(1500). En el afio 2018 se registraron 17 millones de personas con Paralisis Cerebral en

el mundo?®.

El diagnostico precoz a una edad temprana es sumamente importante por razones
economicas, sociales, médicas y emocionales. Aunque a veces la disfuncién
sensoriomotriz no se reconoce hasta que el nifio desarrolla movimiento en contra de la
gravedad y exceptuando los casos leves, la mayoria de los nifios con PCI pueden ser
identificados hacia la edad de seis meses si se usan valoraciones del desarrollo
adecuadas, historia y seguimiento médico, y si se escucha atentamente a los padres. Tan
pronto se haya identificado el trastorno, la familia debe empezar un proceso de

adaptacion, asesoramiento, apoyo y recursos para intervencion precoz®.
d. Neurodesarrollo, concepto Bobath

EL Concepto Bobath o de Neurodesarrollo es lo mas difundido y utilizado en Europa en
los ultimos setenta afios para el tratamiento de la PCI. Desarrollado por la fisioterapeuta
Berta Bobath y por su esposo, Karl Bobath, el concepto es conocido como
neurodevelopmental treatment. Es un concepto de tratamiento neuroevolutivo basado en
que la lesion es la maduracion anormal del cerebro, esto provoca un retraso o
interrupcion del desarrollo motor y presencia de patrones anormales de postura y

movimiento’.

El tratamiento neurodesarrollador es un modelo de practica clinica holistico e
interdisciplinario, que se basa en la investigacion actual y en desarrollo, enfocado en el

manejo terapéutico individualizado, basado en el andlisis del movimiento para la
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habilitacion y rehabilitacion de individuos con trastornos neuroldgicos. Centrado en el
modelo de la clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF), el kinesidlogo
implementa un abordaje centrado en la resolucion de problemas en la evaluacion de la
actividad y la participacion, con el fin de identificar y priorizar las fortalezas mas
relevantes y los impedimentos como base para determinar los objetivos alcanzables en
conjunto con los pacientes y cuidadores.

El conocimiento del desarrollo tipico y atipico y el manejo en el andlisis del control
postural, el movimiento, la actividad y la participacion a lo largo de la vida, forman la
base para la examinacion, la evaluacion e intervencion. El manejo terapéutico utilizado,
durante la evaluacién y la intervencion, se basa en la interaccion dinamica y reciproca
entre el paciente y el fisioterapeuta para la activacion Optima del procesamiento
sensoriomotor, el cumplimiento de la tarea y la adquisicion de habilidades para alcanzar

la participacion en actividades significativas’.

El método permite dar al nifio una experiencia sensoriomotriz normal del movimiento.
A través de la incorporacion de movimientos y su repeticion. Con la participacion de los
padres, en las actividades de la vida diaria, pretende su automatizacion y la realizacion
espontanea por parte del nifio. Se utilizan diferentes técnicas para normalizar el tono
muscular, inhibiendo los reflejos primitivos y esquemas de movimiento patoldgicos
facilitando la aparicion de reacciones de enderezamiento y equilibrio. Su
implementacion requiere de un conocimiento profundo de la evolucién motriz normal

del nifio, asi como de la evolucion patologica de las distintas formas de PCIL.

El desarrollo adecuado del nifio en dos aspectos de su evolucion, las reacciones
posturales normales y el cambio de los patrones primitivos en otros de mayor
complejidad hace posible estudiar el desarrollo de los patrones de coordinacion y
aplicar ese conocimiento en el tratamiento del nifilos con ECNE. Se han desarrollado
muchas técnicas de inhibicion y facilitacion que pueden ser aplicadas a cualquier tipo de
PCI. Las técnicas deben ajustarse a las necesidades de cada nifio y deben estar basadas

en una valoracion inicial bien detallada y renovada con frecuencia.

El Concepto tiene en cuenta lo que se denominan puntos clave del movimiento: la
cabeza, los hombros, las caderas y cada articulacion proximal. Estos puntos permiten
controlar y estimular las secuencias de movimiento de forma que el nifio pueda moverse

mas libre y activamente.

Los objetivos terapéuticos del Concepto Bobath son:
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-Desarrollar las reacciones y un tono postural normal que permita al nifio mantenerse en

una posicion erecta contra la gravedad y controlar sus movimientos.

-Contrarestar el desarrollo de las reacciones posturales defectuosas y las anomalias del

tono postural.

-Dar al nifio la sensacién de la accion y del juego y proporcionarle los esquemas

funcionales que le ayudaran para su habilidad en el desarrollo de las AVD.
-Prevenir contracturas y deformidades.

Trabajar en equipo y entender el tratamiento y el manejo del nifio debe ser para los
fisioterapeutas, terapistas ocupacionales, logopedas, juntos con el acompanamiento y
aprendizaje de los padres o cuidadores, un aspecto esencial en el tratamiento a través del

Concepto Bobath®.

3. Diagnostico situacional

En el ano 2018 se registraron 3420 consultas en el servicio Neurologia Infantil del
Hospital El Cruce Néstor C. Kirchner, entre un 20 y un 25% de esos pacientes presentan
diagnodstico de Pardlisis Cerebral Infantil. Es decir que anualmente se registran entre

684/855 aproximadamente pacientes con diagnostico de PC.

Estos pacientes provienen de las localidades que integran la Region Sanitaria 6%
ubicadas geograficamente en el tercer cordon del conurbano bonaerense, a saber

Florencio Varela, Quilmes, Berazategui y Almirante Brown*.

4. Analisis las entrevistas

a. Rol del Hospital El Cruce Néstor Carlos Kirchner SAMIC
en la sociedad y respuesta frente a los pacientes que

requieren rehabilitacion o habilitacion.

A partir del Trabajo de Campo Modalidad Entrevista se transcribe la respuesta de la Jefa
del Servicio de Gestion de Pacientes del Hospital El Cruce Néstor C. Kirchner SAMIC.
La infectdloga Dra. Rocca Carolina, refiere que el rol de ésta Institucion en la sociedad

es la de dar respuesta a la alta Complejidad, correspondiente al 3 Nivel de atencioén
26



dentro de la red de la Region Sanitaria Sexta. Da respuesta a necesidades complejas de
la region que integra conjuntamente a las secretarias de salud de los municipios
lindantes y los hospitales generales de agudos pero también da respuesta a necesidades

de la Region que no corresponden a la alta complejidad.

El recorrido esperado de los usuarios debe ser de la siguiente manera, el paciente debe
tener un médico general o médico de cabecera en el primer nivel de atencion, ante la
necesidad de una consulta con un especialista u hospitalizacion debe ir al hospital
general de agudos, en el hospital general de agudos se atiende esa situacion y si la
complejidad del asunto lo excede o no corresponde a su menu prestacional se debe
solicitar la derivacion o la interconsulta al HEC. A lo mejor necesita resolver alguna
situacion puntual, como un estudio de resonancia, que los hospitales generales de
agudos no tienen; una puncién bajo control tomografico, que quizas no tienen, y ahi es
donde ese paciente deberia ser derivado y acceder a dicho turno en esta institucion. Una
vez resuelta la necesidad para ese paciente, se procede a la contrarreferencia al hospital
general de agudos de donde deberia irse de alta con seguimiento en el primer nivel de

atencion.

La Dra. Rocca sostiene respecto al mecanismo de derivaciones y el rol de la institucion

que:

“La propuesta es un ideal, no digo que esto sea lo que suceda. Aquello,
digamos, es el fin ultimo o lo que uno pretende. Concretamente nuestro
hospital, a pesar de lo que dije, hace cosas que no corresponden a la
complejidad del hospital. Y aca bueno entrariamos en una discusion de
definir "Alta Complejidad”.

Muchas veces la complejidad no se define por la complejidad del
procedimiento en si, sino por una necesidad. ;Qué quiero decir con esto?, si
un sabado a la noche, vos me preguntas a mi rapidamente, si en el Hospital
El Cruce se operan apendicitis, yo te digo (NO! ...Pero un sabado a la
noche, si en un hospital general de agudos hay un nifio con un abdomen
agudo y el anestesista no duerme a ese pequeiio. Eso se convierte, la
verdad, en una situacion de alta complejidad para el médico de guardia. Y
yo que vengo de ahi, lo entiendo, y me lo traigo. Entonces trabajar en Red
tiene que ver con eso. Osea, uno puede decir que esto es lo que pretendo
hacer pero ese camino hay transitarlo, hay que caminarlo, acordar.”

En el caso de los pacientes del servicio de Neurologia Infantil, si bien esta especialidad
no corresponde al nivel de atencidn, no todos los hospitales generales de agudos de la

Region tienen la especialidad, y si la tienen, estas consultas se encuentran colapsadas.
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El HEC responde a una necesidad de la Red y es asi que esos pacientes se derivan al

tercer nivel de atencion y se les da el seguimiento que requieren.

Lo mismo sucede con la rehabilitacion de esos pacientes, el HEC por ser un hospital de
alta complejidad la mayoria de sus pacientes queda con secuelas, sobre todo después de
una neurocirugia o de un evento grave, para esa secuela, en el sistema publico de salud
es muy dificil conseguir rehabilitacion. El Cruce cuenta dentro de la red con el hospital
de Rehabilitacion José M. Jorge, donde pueden derivar estos pacientes, pero ellos
también tienen una limitante porque son el Unico en la zona. Respecto de la
disponibilidad y el acceso a dicho centro la Dra. aclara:

“Se les hace pedidos de todos lados, no solo de la Red. Por esta dificultad

que existe es asi que los turnos son distantes. Ellos no tienen internacion, es
un hospital que funciona de lunes a viernes y horarios vespertino, no hay
internacion a la noche. Y esto resulta muy dificil. No pueden recibir

pacientes traqueostomizados o gastrostomizados porque no cuentan con la
complejidad para ello.

Entiendo que ahora estd en remodelacion, hay construccion en el Jorge y
eso se puede ir mejorando. Pero hay mucha dificultad, no hay un protocolo,
hacemos lo que podemos con la rehabilitacion de los pacientes.”

Existe también conexion con el INAREPS (Instituto Nacional de Rehabilitacion
psicofisica del Sur) de Mar del Plata, que ha aceptado pacientes. Es muy dificil la
admision, porque también tienen una lista de espera inmensa, entonces lo que hace
habitualmente es, desde el area de Asistencia Social agilizar para estos pacientes el
CUD (Certificado Unico de Discapacidad), ya que generalmente son pacientes pasibles
de obtener el CUD, se les tramita el Certificado, Al igual que con los pacientes que se
derivan al Jorge, se gestiona el CUD, se los mutualiza y de esta manera los usuarios
pueden acceder a una pension y a través del mismo mecanismo la obra social, y de esta
manera se puede gestionar la derivacion para su rehabilitacion con una cartilla mas

amplia de acuerdo a su nueva cobertura.

b. Seguimiento de Pacientes Pediatricos del servicio de
Neurologia Infantil del Hospital El Cruce desde el Area de

Trabajo Social.
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A partir del Trabajo de Campo Modalidad Entrevista realizado a el Lic. Sanhueza
Carrasco Pablo, Trabajador Social del area de Asistencia Social del HEC, se puede
conocer el seguimiento que se realiza con los pacientes del Servicio de Neurologia
Infantil. Al Servicio acuden el 50% del total de pacientes de la Institucion y dentro de
esos usuarios el 80% corresponde a padres de nifios con discapacidad motora, sensitiva,

cognitiva, etc.

Desde Trabajo Social se orienta a estos usuarios y se los referencia con alguna
institucion de la Region, en el caso de que requieran rehabilitacién. Se encuentran en
este sentido con una limitante ya que no hay muchas propuestas u oferta de instituciones
desde el Sistema de Salud Publico en estos tratamientos y eso implica un obstaculo para
la accesibilidad a la intervencion temprana y oportuna. Generalmente, se apoyan en las
Escuelas Especiales, principalmente en las escuelas N°503 y N°501 de Florencio Varela.
Si bien, son centros educativo-terapéuticos, los profesionales se acercan al Hospital el
Cruce y trabajan con nifios internados y le dan un seguimiento luego del alta. Otro
centro publico de referencia para ellos es el Hospital Jos¢ M. Jorge de Burzaco, alli
suelen derivar pacientes para rehabilitacion motora, fonoaudiologia y en alguno de los
casos estimulacion, siendo esto ultimo lo mas dificil de conseguir ya que no hay centros

de apoyo para nifios desde lo ptblico, al menos en esta Region.

Indistintamente de si tienen cobertura médica o no los familiares de los pacientes se
acercan al Servicio Social y desde alli, los asistentes, analizan las propuestas dentro de
su cartilla prestacional y en los casos en que el nifio ain no tenga obra social pero que
seas posible la obtencion del CUD y pension, se los encamina para que adquieran la
proteccion médica. En este caso obtienen la obra social IOMA a partir de una pension
provincial. Ya con IOMA como prestador, estos pacientes, tienen mayores ofertas para

la atencion en algiin Centro de Rehabilitacion.

Cuando se consulta al Lic. Sanhueza sobre cudl considera la principal barrera al

tratamiento precoz de estos nifios, ¢l manifesto:

“Yo creo que la primera barrera es Administrativa en tratamiento precoz.
Después la barrera que se te aparece instantaneamente es la barrera
economica o financiera. Muchas familias viven en zonas precarias donde no
tienen los recursos econémicos para movilizarse, basicamente a un traslado
para hacer un tramite y ni que hablar para pedir un traslado luego para
irse a hacer la rehabilitacion. La burocracia administrativa para lo que es
el diagnostico precoz, a partir de lo que puede ver un médico en un nene e
internado, es después de que el padre vaya a hacer los tramites para el
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certificado unico de discapacidad y para pension, para luego afiliarlo al
obra social, son para mi las dos principales barreras. Y con la economica
ademas digamos de lo economico de los bajos recursos que tiene la familia,
también tiene que ver un financiamiento escaso que hay desde el sistema
publico de salud en los cuales no ponen instituciones en mayor cantidad
especificas sobre la cuestion neurologica para rehabilitacion, entonces esto
esta precarizado desde un sistema mas general. Obviamente que esto
repercute tanto en movilidad, el traslado a través de transporte publico
como también no tener mucha ofertas de institucionales.”

Frente a esta realidad desde el Area de Servicio Social se acompafia desde la
contencion, con el Equipo de Psicologia del HEC y profesionales de las Escuelas
Especiales de Florencio Varela; A partir del diagnostico de los nifios que se encuentran
internados o bien desde consultorios externos, cuando las familias se acercan al servicio
reciben contencién y orientaciéon para poder acceder a la rehabilitacion. Desde el
servicio se le da trance a las cuestiones administrativas, con apoyo en centros de salud,
en municipios para una asistencia habitacional y econdmica para los traslados. Si bien
son escasos los recursos que cuentan desde lo publico, si se insiste mediante informes y
llamados reiterados hay municipios que responden, y asi se van agotando todas las

instancias en ese sentido.

Una de los puntos que remarca el Lic. Pablo es que las familias, por lo general, son
quienes ponen trabas para llegar al tratamiento, porque les cuesta reconocer la
discapacidad o el problema en particular de su hijo. Pero de a poco, con consejos, con el
apoyo y a insistencia en los profesionales van entendiendo que enfrentar esta nueva
realidad es la Unica manera en que pueden acceder a los derechos de su hijo/a con

patologia neurologica.

c. Percepcion acerca del Acceso al Tratamiento de los Padres
de nifios con Diagndstico de PCI que se atienden en el
HEC.

A partir del Trabajo de Campo Modalidad Entrevista realizado a 15 padres de nifios
diagnosticados con Parélisis Cerebral Infantil o ECNE en el Servicio de Neurologia
Infantil del HEC, se reconocen los principales problemas o barreras que enfrentan los

padres, madres o tutores para acceder al tratamiento habilitador de los nifios. El nivel
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socioeconomico de las familias es limitado en lineas generales, ya que la poblacion se

ubica en una zona emergente y de bajos recursos del conurbano. Se puede observar que

el 40% de los entrevistados percibe alguna asignacion familiar o pension del estado, un

40% realiza trabajo informal y solo un 20% tiene un empleo en relacion de

dependencia. Solo el 40% de esos padres han finalizado sus estudios secundarios y sus

edades en promedio es de 36 afos (tabla 4). El 46.6% no esta recibiendo tratamiento

kinésico, el 20% refiere que podria tener seguimiento en el Hospital Mi Pueblo de

Florencio Varela pero no lo tiene por falta de cupos. El 26.6% atn no tramito el CUD,

son los mismos padres que afirman que su hijo/a no tiene tratamiento por prescindir del

Sistema de Salud Publico (tabla 5).

Edad Estudios Situacién
P/M/T P/M/T P/M/T laboral
1 36 primaria asig. familiar
47 primaria empleado
3 39 primaria por su cuenta
4 27 secundario empleado
5 24 secundario por su cuenta
6 47 primaria por su cuenta
7 42 secundario empleado
8 33 secundario por su cuenta
9 35 primaria asig. familiar
10 46 secundario asig. familiar
11 40 primaria pension
12 36 secundario por su cuenta
13 32 primaria asig. familiar
14 41 primaria por su cuenta
15 28 primaria asig. familiar

4-Tabla de Elaboracion Personal

P/M/T | O.S. | CUD Edad nifo/a Edad diagnotico Tratamiento Lugar
1 No si 1 afo, 9 meses a los 8 meses si esc 501 fcio Varela
2 Si Si 8 anos 48hs de nacido Si CETI privado
3 Si Si 10 afos lafio y 8 meses actualm. No Htal.Mi Pueblo
4 Si Si 5 afios desde los 2 meses Si todo privado
5 No si 1 aflo, 6 meses 5 meses si Htal.Mi Pueblo
6 Si Si 10 afios desde los 2 meses Si Privado
7 Si Si 6 afios a los 2 afos Si Privado
8 No Si 1 aifo, 5 meses 5 meses Si Privado
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9 No no 6 afnos 3 anos actualm. No Htal.Mi Pueblo
10 No no 9 afos alos 5 anos no No

11 No no 3 afos lafios no No

garrahan-sor

12 No no 9 afios 3 meses actualm. No ludovica

13 No Si 5afios 1 ano actualm. No Htal.Mi Pueblo
14 Si si 6 afnos lanoy 3 meses no No

15 Si si 7 anos 3 meses si Htal.Mi Pueblo

5- Tabla de Elaboracion Personal

En base a las experiencias vividas en el camino hasta encontrar el tratamiento adecuado
para su hijo/a, los padres manifiestan que si bien las principales barreras a las que se
enfrentan para llegar a la asistencia kinésica especifica son en primer lugar
administrativas, la falta de informacion acerca de las terapéuticas y lugares de atencion
especificos para ellos es una gran complicacion. Los padres sostienen que generalmente
van conociendo los lugares, sean publicos o privados, por otros padres en la misma
situacion en una sala de espera de un consultorio o bien por conocidos o conocidos de
conocidos. Luego se encuentran con la barrera financiera, tener que sostener la
posibilidad de habilitar o rehabilitar a su hijo en el Sistema de Salud Publico, implica en
la mayoria de los casos, someterse a una lista de espera en las instituciones que cuentan
con servicios en base a su necesidad y a su vez perder tiempo necesario para mejorar la

calidad de vida de ese nifio.

En cuanto a la barrera geografica, no manifiestan grandes complicaciones, salvo cuando
esa barrera se combina con la administrativa y ese padre o madre tiene que dirigirse a un
hospital o centro un dia puntual, en unos horarios puntuales y con un cupo limitados de
turnos. Para luego, si tiene la suerte de conseguir el turno, ir a buscar a su hijo para ser

tratado. Eso marca una gran disconformidad por parte de los padres frente a esta

problematica (tabla 6).
P/M/T ler Barrera al Tto 2° Lugar 3er Lugar 4° Lugar
adminstrati
1 cultural geografica va
adminstrati
2 geografica financiera va
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administrativ
3 geografica a cultural
4 financiera geografica cultural

administrativ
5 cultural a geografica
6 financiera Cultural geografica
7 financiera geografica cultural
8 financiera geografica cultural
9 financiera Cultural geografica
10 administrativa | geografica cultural
11 administrativa | geografica cultural
12 geografica Cultural financiera
13 financiera geografica cultural
14 administrativa | financiera | geografica
15 administrativa | financiera | geografica

6-Tabla de Elaboracion Personal

5. Identificacion del problema

Cuando un nifio es diagnosticado con Pardlisis Cerebral Infantil o ECNE, los padres o
cuidadores deben centrarse en la busqueda de terapéuticas para que ese pequeio logre la
rehabilitacion o habilitacion adecuada y en el tiempo adecuado para mejorar su calidad
de vida. En ese momento se encuentran con una primera dificultad que es la escasez en
la oferta de profesionales y centros para la intervencion temprana, seguida de obstaculos
conocidos como barreras en el acceso a los sistemas de salud. Entonces, no s6lo deben
conocer que tratamiento necesita su hijo de acuerdo al diagnostico, familiarizarse con el
término Parélisis Cerebral Infantil y comprender la necesidad del acceso inmediato a ese
diagnostico, romper con mitos, creencias, etc.; sino que deben lidiar con dificultades
para acceder a ese tratamiento sorteando barreras como la poca o ninguna oferta en el
primer y segundo nivel de atencion; las barreras administrativas, por la demora en las
agendas de turnos, por las colas de espera, por la implementacién de agendas con dias y

horarios para asignar turnos. Luego la disponibilidad de centros en el distrito de origen,
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a sabiendas de que el Sistema de Salud Publico tiene poca oferta en tratamiento
neurodesarrollador y centros especializados, los padres se encuentran con la necesidad
de conocer y hacer valer los derechos de sus nifios y gestionar el CUD, y a través del
mismo una obra social y pension por discapacidad, y asi romper si se quiere con la
barrera financiera, pero hasta ahi només. Porque deben centrar su atencion en la
busqueda de centros cercanos al domicilio para facilitar cada encuentro sin hacer
grandes desplazamientos, con todo lo que implica movilizarse con un nifio de esas

caracteristicas.

En estos casos el tiempo es esencial, hay muchos autores que lo justifican desde la
neuroplasticidad. Una intervencion temprana en nifios con PCI puede mejorar la
reorganizacion cerebral y con ello la calidad de vida de estos nifios. En relacion al
lenguaje, por ejemplo, en un cerebro inmaduro el hemisferio derecho podria asumir
funciones propias del lenguaje que comunmente se asocia al hemisferio izquierdo.
Hipotesis confirmada en varios estudios que se realizaron en nifios con lesion cerebral
congénita®. Asi un reconocimiento temprano, un diagnostico adecuado y una
evaluacion apropiada permite asegurar intervenciones necesarias y de esa manera se

puede predecir la buena evolucion.

Es de incumbencia de los kinesiologos el tratamiento habilitador a través de diversas
técnicas y por ende es de suma importancia hacer conocer a los padres la necesidad de
que esas técnicas se realicen en un tiempo prudencial con el fin de lograr buenos
resultados y evitar que se instauren patrones anormales de movimiento y con ello
complicaciones futuras. Entonces, es sustancial detectar las principales dificultades de
accesibilidad a este tratamiento con el fin de idear programas y propuestas de
seguimiento, acompafiamiento y orientacion de esos padres para reducir

significativamente las barreras al acceso.

6. Propuesta a desarrollar

Los talleres son una forma pedagogica que permiten un conjunto de actividades que
integran y aplican algunos elementos tedricos al analisis de situaciones reales con el fin
de disefar alternativas de soluciéon a una serie de problemas surgidos en la vida

cotidiana®.
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La implementacion de un Taller para acompanar y orientar a las familias en este proceso
donde diferentes profesionales impartan temas de gran interés, se suministre
informacion cientifica actualiza da sobre el problema que afecta a sus hijos, conozcan
cuales son las posibilidades de tratamiento por parte de los terapistas fisicos, médicos y
a su vez puedan contar con el apoyo de psicologos, que incorporen herramientas que
puede aportar un trabajador social para llevar a cabo diversos tramites; un espacio que
permita ademds el intercambio de experiencias entre padres y puedan desarrollar
actividades colectivas que propicien el contacto de personas que enfrentan problemas
similares. Los padres podran compartir desde un lugar reflexivo donde conoceran
herramientas necesarias para preparar el entorno de su hijo, los tratamientos que pueden
cambiar significativamente su calidad de vida, donde se familiaricen con los derechos
de las personas con discapacidad. La familia debe trabajar la empatia y saber que existe
la diversidad y no por ello requieren un trato distinto, solo hay que hacer algunas
adecuaciones para permitirle que puedan desarrollar todo su potencial dentro de un aula
o de un entorno laboral®.

Por lo mencionado hasta el momento y en virtud de facilitar a las familiar el acceso a la
informacion y busqueda tratamientos idoneos y precoces, tan necesario para sus hijos,
se penso en “El Taller de Orientacion y Acompafiamiento para Familias de Nifios con
PCI”. El mismo tiene como finalidad contribuir a través los encuentros, informacion y
dindmicas para el desenvolvimiento en el proceso de busqueda y generacion de canales
de acceso a los tratamientos, fomentar a su vez aspectos relacionados con el apoyo
familiar y social en los diversos ambitos de la vida de las personas con discapacidad
logrando asi el mayor nivel de concientizacién en la importancia de la intervencion
temprana, empatia, aceptacion, adaptacion e integracion de los nifios a la sociedad con
la mayor independencia posible que solo se logra si se los tratada en el tiempo

apropiado.

A partir del primer control de neurologia infantil, sea en el Hospital el Cruce o en los
hospitales que integran la Red y por indicacion de los mismos profesionales, el padre,
madre o tutor podré inscribirse en el Instituto de Salud de la UNAJ a los Talleres de
Orientacion y Acompafiamiento para Familias de Nifios con PCI. Las familias podran
ser dirigidas al Edificio Ramoén Carrillo de la Universidad para que les tomen datos
personales y teléfonos de contacto para su posterior invitacion al taller. El mismo se

dictara dos veces al afo, en un aula designada por el Instituto y con la participacion de
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profesionales de la region (kinesiologos, psicologos, pediatras, trabajadores sociales,
entre otros) y los alumnos de la catedra de pediatria en curso, quienes podra participar y

dar su aporte de acuerdo a los conocimientos previo de la materia.
7. Objetivos de la propuesta

Los objetivos de la propuesta seran:

(A Brindar a las familias informacion necesaria en cuanto a la patologia, posibles
tratamientos y lugares, haciendo foco en la importancia de la intervencion
precoz y la importancia de seguir el apoyo a los estimulos desde sus hogares.

(A Orientar a las familias con el apoyo de los profesionales enfocados en temas
especificos, en situaciones concretas en el proceso de admision a diferentes
tratamientos y acceso a los mismos a través de tramites sencillos (como solicitud
de CUD, pensién y obra social) que para estas familias, a veces, implica
embarcarse en un camino desconocido en el cual muchas veces no saben como,
cuando ni déonde comenzar.

(d Crear interacciones positivas, de retroalimentacion entre las familias al realizar
los talleres de manera grupal, fomentando el compaiierismo y el alcance al
tratamiento a través del compartir de las diferentes experiencias y conocimientos
mediante el intercambio que generarian los participantes de los talleres y las
personas que los dicten.

(A Proveer apoyo psicoldgico tratando temas especificos en el desarrollo del Taller
que tengan en cuenta situaciones concretas, comportamientos y sentimientos
relacionados con la discapacidad, rompiendo tabues, aclarando términos,
promoviendo la participacion de manera activa de las familias en el proceso de
un 6ptimo desarrollo personal, autonomia e integracion social de sus nifios.

(A Generar herramientas para la resolucion de problemas, promoviendo la

confianza y seguridad en si mismos.

8. Mapa de actores que intervienen

El Taller de Orientacion y Acompafiamiento para Familiares de Nifios con PCI debe
estar a cargo del Instituto de Salud de la Universidad Arturo Jauretche con el aval del
Servicio de Kinesiologia del Hospital el Cruce Néstor C. Kirchner. Dependera de los
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profesores de las areas relacionadas a la problematica (Pediatria, y Psciomotricidad y
Neurodesarrollo de la carrera Licenciatura en kinesiologia y fisiatria de la UNAJ), y de
los alumnos que vayan cursando estas asignaturas. Se realizaran dos talleres al afio, uno
en el mes junio y otro en el mes de octubre, asi cada curso podra participar del taller y
dar su aporte con los conocimientos previos de la cursada. Para poder llevar a cabo esta
propuesta, se debera contar con la aprobacién y el apoyo de las autoridades de la
Universidad con el fin de generar lazos entre los estudiantes y los profesionales, pero

ademas para contar con el espacio fisico que brindan las instalaciones del Instituto de

Salud.

Para el desarrollo del programa se deberd tener relacion con los neurdlogos pediatricos
del Hospital el Cruce y demds neurdlogos infantiles de la region, con los asistentes
sociales (invitados) para dar un aporte a través de sus conocimientos en la resolucion de
traémites necesarios por parte de las familias, psicologos (invitados) para el soporte y
apoyo emocional, y con los administrativos del Edificio Ramén Carrillo, quienes deben
tomar los datos de los familiares interesados en el taller, y posterior contacto para

indicarles dia, horario y aula destinados para dicho Taller.
9. Actividades

Se trabajara durante cuatro (4) sesiones, cada una de dos (2) horas de duracién como
maximo. Se trabajard con un minimo de 16 individuos y maximo de 30. Las reuniones
seran semanales o quincenales. Se recomienda que no haya un intervalo mayor de 15

dias entre sesiones.

Existen criterios de inclusion y exclusion para los participantes. Como criterios de
inclusion, el grupo debe ser conformado de manera homogénea por entre padres, madres
o cuidadores de nifios con diagndstico de PCI. Los mismos pueden ser residentes de
Quilmes, Florencio Varela, Berazategui y Almirante Brown. No se recomienda a padres
de hijos que no estén viviendo este tipo de situaciones formen parte del grupo. Pueden
asistir otros familiares afectivamente significativos, como abuelos, tios o hermanos

mayores por citar algunos.

Desarrollo de los encuentros enfocados en cuatro tematicas

“:.Qué es la paralisis cerebral?” En el primer encuentro se dard una pequefia

introduccion al término Parélisis Cerebral, causas, prevalencia, clasificacion y
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dificultades asociadas al ECNE como problemas visuales, percepcion espacial, oido,
habla, epilepsia, dificultades en el aprendizaje y otros. Para ello se puede contar con la

participacion de kinesiologos, pediatras y neurologo infantil de la region.

“Contacto con profesionales y terapias oportunas” En el segundo encuentro
se abordardn temas relacionados con la busqueda del profesional de salud, como
médicos y terapistas, educacion y servicios sociales. Centros y unidades de atencion
temprana. Con la participacion de kinesiologos, se puede concientizar a los padres sobre
los beneficios de la intervencion temprana de los nifios, como es el abordaje terapéutico

y la importancia de seguirlos desde el hogar.

“Derechos y Beneficios” El tercer encuentro abordard temas como, conocimiento
sobre leyes que amparan y protegen a las personas con discapacidad, instituciones que
disponen de recursos y servicios en pos de generar equidad, prestaciones familiares,
equidad deportiva, de esparcimiento y laboral, prestaciones econdmicas, transporte.
Ayudas sanitarias (como descuento o gratuidad en pafales o material ortopédico),
Prestaciones de organismos publicos, CUD y pension por discapacidad. Para lo cual se
puede contar con la participacion de un asistente social y nuevamente un kinesiologo
para aportar conocimientos sobre leyes que amparan y protegen a las personas con

discapacidad.

“Nosotros y nuestros hijos” En el cuarto y ultimo encuentro los items abordados
seran la relacidon y el conocimiento de los padres acerca de su hijo con discapacidad,
vinculacion con el grupo familiar, la importancia del afecto, necesidades que tienen
estos niflos al igual que otros de sentir afecto, proteccion, cuidados, de recibir estimulos
y tener oportunidades de conocer el mundo que los rodea, la participacion de la familia
como un factor determinante. Apoyo en las actividades de la vida diaria (AVD), la
importancia del juego y el aporte de las tecnologias. Comunicacion y participacion
social. Para tratar estos temas se puede contar con la participaciéon de kinesidlogos

especializados en estos pacientes y psicologos pediatricos de la region.

Inscripcion a los talleres

38



Se debera seguir un proceso formal de inscripcion de las personas interesadas, haciendo
especial énfasis en el compromiso que deben tener con la asistencia y puntualidad de las
reuniones. Los interesados en realizar el Taller completaran una planilla con sus datos,
los de su hijo y un teléfono de contacto. Ademas, se les proporcionara informacién para

que, de ser necesario, se puedan contactar ante alguna inquietud.

Una vez conformada una base de datos con la informacion de contacto pertinente de los
futuros miembros del grupo, se procede a hacer la citacion a la primera reunion. Es

importante que la citacion se realice con ocho (8) dias de antelacion.

Etapas de cada sesion

*La primera sesion se inciard con una presentacion sencilla de los miembros A
del grupo. El facilitador del grupo mencionara cual es su rol y los objetivos

al inicio de cada encuentro. Ademas, se planteard la necesidad de que en ¢l
grupo se observen pricipios como confidencialidad, respeto, buen trato,
puntualidad v libre participacion. y

«El facilitador conducird el proceso de discusion, andlisis, confrontacion y \
reflexion de conceptos, experiencias v vivencias que vayan expresando los
miembros del grupo. En esta instancia, se procederd a exponer las tematicas
e inquietudes surgidas. Todo lo que se trabaje dependera del contenido que
esté pautado para ese dia en el taller. En el momento oportuno, de acuerdo a
la trematica pensada para cada encuentro se expondrin los coneeptos sin
que sean a modo de clase magistral o conferencia, sino mds bien adaptado a
la dinamica del encuentrro con un juego de retroalimentacion y feedback
continuo de los participantes.

*Al final, el facilitador hara un cierre con las concluisiones a las puedan N
llegar, mediante una puesta en comun entre los participantes v volcando esta
informacion de manera escrita en un afiche o pizarron, con el fin de que
queden asentadas las pautas indicadas. En el caso de contar con material
impreso, se les entregaran folletos, publicaciones y/o cualquier tipo de pieza
grafica pertinente a las familias, para que puedan consultar en sus domicilios
lo expuesto en estos talleres, J

Los talleres se llevaran a cabo en el edificio Ramoén Carrillo de 1a Universidad Nacional
Arturo Jauretche, se pensd en este lugar ya que es un punto comun de todos los
pacientes de la Region Sanitaria 6 que se atienden en el Hospital el Cruce, pero ademas
porque es un punto geograficamente estratégico, con lineas de transponte publico
directas desde los hospitales que integran la Red. Se requerira de un aula amplia para

que los asistentes se encuentren confortables.
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Con respecto a los materiales, ademés de la ficha de inscripcidn, se utilizaran filminas,
imagenes impresas para representar algunas situaciones de las actividades de la vida
diaria y un proyector.

La difusion del Taller puede ser a través de los medios de difusion de la Universidad y
con panfletos y posters que se pueden dejar en las recepciones de los hospitales de la
Region con informacion pertinente al respecto: fecha, lugar y motivo del taller, quienes

lo dictan y quienes esta dirigido.

10. Metas e indicadores

En el afio 2018 se realizaron 3420 consultas en el servicio Neurologia Infantil del
Hospital El Cruce Néstor C. Kirchner, los médicos de dicho servicio identifican que
entre un 20 y un 25% de esos pacientes presentan diagndstico de Paralisis Cerebral
Infantil. Por lo tanto, teniendo en cuenta las cifras, se estima que se deberia trabajar con
los padres de esos nifios en cuatro sesiones con formato Taller, pudiéndose llevar a cabo

en dos tandas durante los meses de junio/julio y octubre/noviembre la segunda.

11. Analisis estratégicos para la sustentabilidad de la propuesta

El Hospital de Alta Complejidad, El Cruce Néstor Carlos Kirchner (SAMIC) surge
como respuesta a la necesidad de los habitantes de Florencio Varela, Berazategui,
Almirante Brown y Quilmes de acceder a una atencion de mayor complejidad, pero
ademds de cubrir la demanda compleja de la Region responde a necesidades que no
corresponden a la alta complejidad como ser las interconsultas de Neurologia del

Adulto y Neurologia Infanti]?® ANEXO!,

Constituye un nodo en la Red de Salud de la Region, comprendido ademas por los
hospitales Mi Pueblo de Florencio Varela; Evita Pueblo de Berazategui; Arturo Ofativia
de Almirante Brown; Isidoro Iriarte; el Hospital Subzonal Especializado Materno
Infantil Dr. Oller de San Francisco Solano de Quilmes; el Hospital Zonal General de
Agudos Lucio Meléndez de Adrogué; el Hospital Subzonal especializado en
Rehabilitacion Motriz Dr. Jos¢ Maria Jorge de Burzaco y el Centro Integral de Salud,

Diagnostico y Rehabilitacion "Julio Méndez" de Bernal.
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Para acceder a la atencion del HEC, es indispensable ser derivado de dichos hospitales
en caso de requerir una mayor complejidad. Para esto se contard con un servicio de
Gestion de Pacientes que coordinara los turnos de las diferentes especialidades.

El servicio de Neurologia Infantil realiza alrededor de 3500 consultas anuales, de esas
consultas aproximadamente el 25% corresponde a nifios con diagndstico de Paralisis

Cerebral

12. Resultados

Al recabar informacion sobre las especialidades orientadas a la atencién precoz en
Neurodedarrollo en nifios con PCI en la Region Sanitaria VI, se puede confirmar la
escasez de oferta de profesionales abocados a cada area del desarrollo en los hospitales
que integran la Red Pediatrica. Esto permite reconocer el principal obstaculo al que se
enfrentan las familias de nifios con ECNE para resolver las necesidades inmediatas al
diagnostico. Los datos obtenidos fueron que de los ocho hospitales que integran la Red,
solo en tres instituciones se cuenta con Neurologia Infantil, en cuatro con
Fonoaudiologia, seis tienen disponible el servicio de Psicologia orientada al nifios y su
familia, en tres de los ocho hospitales se cuenta con Kinesiologia motora, cuatro
instituciones tienen activo el servicio de Terapia Ocupacional y el unico servicio

accesible en esta Region en cada uno de los hospitales que la integral es Trabajo social.

Cuadro de especialidades asociadas a necesidades de nifios con
PCI, disponibles en los hospitales que mtegran la Red Pediatrica de
la Regi6n Samtaria VI

..

Instituciones con especialidades Dispinibles

o P e L 100 D

B MNeurologia Infantil
B Meuro-ortopedia Infantil
Kinesiologia (motora)
M Fonoaudiologia
M Psicologia
Terapta Ocupacional
M Trabajo Social
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7. Gréfico de elaboracion personal

Al identificar y clasificar las barreras seglin la percepcion de las familias entrevistadas,
se evidencid que la barrera administrativa es el principal obstaculo. Estd relacionado
con la disponibilidad de turnos por agenda y el tiempo que transcurre hasta conseguir un
lugar para la intervencion kinésica especifica; la limitacion que produce el hecho de que
se pongan dias y horarios puntuales (y pocos cupos) s6lo para solicitar un turno para su
posterior atencion solo produce desigualdades y heterogeneidad en la atencion de los
usuarios. Todo esto genera que se prolonguen los tiempos necesarios para la
Habilitacion precoz, de vital importancia de acuerdo a la neuroplasticidad, para mejorar

la calidad de vida de estos pequefios.

Conociendo la situacion sanitaria, la disponibilidad de los servicios e instituciones, en
consonancia con lo que perciben las familias entrevistadas la barrera financiera se
presenta en segundo orden. Los profesionales de salud reconocen la falta de
instituciones de referencia desde lo publico, y pese a las facilidades que se les puede
ofrecer a los usuarios, como el seguimiento desde el area de asistencia social, lo
concreto es que al no contar con cobertura (obra social o prepaga) les resulta muy dificil
cotrareferenciarlos a centros para su intervencion precoz. El asesoramiento para acceder
al Certificado Unico de Discapacidad (CUD) sigue siendo de primera necesidad, para
luego contar con una cartilla mas amplia de centros para lograr la Habilitacion de los

nifios.

En cuanto a las barreras culturales y geogréficas no revelaron ser significativas. Los
padres refieren situaciones donde se combinan la barrera geografica, con la
administrativa, esto sucede cuando un padre o madre debe trasladarse a un hospital o
centro un dia y horario puntual, y si logra quedar dentro del cupo de turnos (ya que
refieren que son limitados), deben ir a buscar a su hijo para ser tratado y eso implica
para ellos una complicacion, agravada por mas la falta de movilidad propia y s6lo se
manejan con transporte publico. Eso marca una gran disconformidad por parte de los

padres frente a esta situacion.

Para las familias la barrera cultural esta relacionada con la desinformacion acerca de los
lugares donde efectuar el tratamiento oportuno y el desconocimiento acerca de cudles

son las terapias que mejorarian la calidad de vida de sus hijos.
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8. Grafico de elaboracion personal

las familias de nifios con discapacidad.
Hospital El Cruce Nestor C. Kirchner 2019

17 orden

financie
rab

27 orden

37 orden
financie
ra,3

47 orden

El gréfico de la valoracion de las barreras de accesibilidad revela la percepcion de las
familias entrevistadas sobre cuales son las principales barreras de acceso. Siete de las

Waloracion de las barreras de accesibilidad percibidas por

B financiera
W cultural

M administrativa

M geografica

quince (7/15) familias sostiene que la principal barrera es la administrativa, seis de

quince (6/15) ponen a la barrera financiera en segundo lugar, siete de las quince (7/15)

familias ubica a la barrera geografica en tercer lugar y siete de las quince (7/15)

ubicaron a la barrera cultural en tltimo lugar.
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Relacion Cobertura Meédica/Tratamiento Actual de
los nifios con Diagnostico de Paralisis Cerebral
Infantil.

HEC 2019

CUD NO R BR———
CUD SI - S F—
O.social NO I s —
O.social ST I ——

0 2 4 6

8 10

B Tratamiento actual SI M Tratamiento actual NO

9. Grafico de elaboracion personal

En grafico relaciona la cobertura médica (Obra Social) con la existencia de tratamiento

actual, y

los nifios en tratamiento con y sin CUD Certificado Unico de Discapacidad).

Se puede visualizar que de las quince familias, siete cuentan con obra social y dos de
ellos no realizan tratamiento actual. A diferencia de los que no contaban con obra social
(8: ocho), cinco de ellos estaban sin tratamiento.

En el cas

o de los que tienen gestionado el CUD, once de ellos cuentan con certificado

de los cuales (8: ocho) realizan tratamiento actualmente; y de los que no tienen CUD,

dos estan en tratamiento y dos no.

Instituciones de referencia para Tratamiento Habilitador
de nifios con Paralisis Cerebral Infantil.
Informacion proporcionada por las familias de nifios con
discapacidad.
HEC 2019
G
o 5 5
4_
;- 3
2_
. 1 1
0 T T
) o & . N
& & S & S
) N 4\\ I{‘x ":5. ,{\}
\‘@' A \%P ‘\(-}0 \:?
e i A N
S A (.)'QB o
F & o
A & o
i Y
,-___0

10. Grafico de elaboracion personal




En el grafico de las instituciones de referencia se identifican los centros de atencion de
referencia de las familias entrevistadas. Siete de ellos corresponden a instituciones
publicas, como ser el Hospital Mi Pueblo de Florencio Varela, el Hospital Sor Ludovica
(fuera de la Red de atencion de la Region Sanitaria 6*) y la Escuela 501 de Florencio
Varela; cinco son Instituciones Privadas y tres de los nifios nunca recibieron tratamiento

kinésico o de Neurodesarrollo.

13. Conclusiones

En la Region Sanitaria VI se puede identificar el principal problema de accesibilidad a
la atencion precoz en Neurodesarrollo para nifilos con PCI, esa dificultad esta
relacionada con la poca oferta de profesionales enfocados a las necesidades de estos
nifios como ser kinesidlogos, fonoaudidlogos, psicologos, terapistas ocupacionales, etc.
Ademas se puede reconocer la existencia de barreras en el acceso a los sistemas de
salud y tienen que ver con cuestiones administrativas (demoras, colas de espera, cupos
en los turnos); la falta de instituciones especializadas para el tratamiento de estos
pacientes desde el Sistema Publico; la escasa informacion de los padres sobre la
patologia , posibles tratamientos y de medios existentes para agilizar el acceso a otros
modelos de atencion; y las distancias, como barreras geograficas, dificultan la

precocidad en la atencion de estos pacientes.

La Paralisis Cerebral Infantil es el trastorno que sufre el cerebro inmaduro, produce
alteraciones en el desarrollo motor y puede afectar otros aspectos que interfieren en el
desarrollo como retardo mental, complicaciones en el desarrollo del lenguaje, la
comunicacion, percepcion, movimiento, el aprendizaje, la audicion, la vision y el
pensamiento. Es de suma importancia llegar al tratamiento precozmente para ser
favorecidos por la neuroplasticidad cerebral, y aprovechar asi los periodos ventana
para adquirir ciertas caracteristicas, conductas, habilidades o capacidades especificas
que s6lo se podran adquirir en un cierto periodo del tiempo de la vida. El abordaje

terapéutico debe ser interdisciplinar, con las especialidades ya mencionadas.

El rol del kinesi6logo en la neurorehabilitacion o bien, habilitacion temprana en la
neuroplasticidad del cerebro en los primeros meses de vida, es en base a la activacion y
aprovechamiento funcional de todas las estructuras del sistema nervioso central (SNC),
que conserven su funcionalidad normal e incluso de aquellas que presentan funciones

incompletas en relacion con el dafio cerebral.
45



Llevar a cabo una intervencién comunitaria con formato de Taller para estas familias,
puede, a través de un espacio de didlogo, suplir problemas de acceso para la pronta
atencion con el aporte de herramientas brindadas por expertos en cada area. Un espacio
de contencion donde ademas, puedan sentirse acompanados y reflejados, en compafiia

de otros padres con las mismas dificultades. En un contexto de didlogo y comprension.
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Anexo 1.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

La presente entrevista es a fines de recabar informacion para luego desarrollar la Tesina
Integradora de la Licenciatura en Kinesiologia y Fisiatria de la Universidad Nacional

Arturo Jauretche.

El objetivo de este estudio es detectar las principales Barreras de Accesibilidad al
tratamiento Habilitador en pacientes con diagnostico de Paralisis Cerebral desde el

Hospital de Alta Complejidad, Néstor Carlos Kirchner.

Si usted accede a participar en este estudio, se le realizardn preguntas en una sobre
temas relacionados al acceso al tratamiento. Esto llevarad el tiempo que le demande
responder las preguntas de la entrevista. Lo que se manifieste durante la sesion se
grabard, de modo que el entrevistador pueda transcribir después las ideas que usted haya
expresado. Lo dialogado en la entrevista, serd estrictamente confidencial, es decir, serd
una informacién solo conocida por parte de quien lleva adelante dicho trabajo. La
informacion sera codificada usando un numero de identificacion y por lo tanto no

llevara su nombre. Una vez transcritas las entrevistas, las grabaciones se destruiran.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier momento
durante su participacion en ¢l; igualmente podrd conocer los resultados finales del
mismo y podré retirarse o negarse a responder cualquier pregunta que usted considere

prudente omitir la respuesta o lo afecte emocionalmente.

Se agradece su participacion

Acepto participar voluntariamente en esta entrevista. He sido informado(a) de la meta

de este estudio.
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Me han indicado también, que debo responder unas preguntas y que puedo retirarme de
la investigacion o negarme a responder cuando yo lo considere necesario. He sido

informado ademas del tiempo de mi participacion en la entrevista.

Reconozco que la informacién que yo provea es estrictamente confidencial y no sera
usada para ningun otro propdésito diferente al de esta investigacion. He sido informado
que puedo hacer preguntas sobre el proyecto en cualquier momento, sin que esto acarree

perjuicio alguno para mi.

Entiendo que puedo pedir informacion sobre los resultados de esta investigacion cuando

ésta haya concluido.

Nombre del Participante Firma del Participante
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Anexo 2.

ENTREVISTA A PADRES DE PACIENTES (semiestructurada)

Datos personales

-Edad:

-H/M:

-Estudios:

-Situacion laboral:

-Obra social o Prepaga:

-Edad del nifo/a:

-Tiempo desde la confirmacion del diagnostico:
-Tiempo de tratamiento:

-Lugar

Experiencia en el acceso al tratamiento

-,Como fue el camino desde que le confirmaron el diagndstico de su hijo/a hasta llegar al

tratamiento?
- Con qué dificultades se encontrd para acceder al mismo?
-¢Qué distancia tiene desde su domicilio al centro donde se le realiza la terapéutica su hijo/a?
-, Qué medio de transporte utiliza?
- Cual considera que puede llegar a ser la principal dificultad desde lo administrativo?

-El lugar donde su hijo realiza el tratamiento, ;Cuenta con los recursos necesarios para su

desarrollo?

Si tuviera que darle un orden a las principales dificultades para el acceso al tratamiento de su
hijo/a, entre Administrativas (colas de espera, horarios para retirar los turnos,

requisitos administrativos para los turnos, tiempo de espera para los turnos, horarios de
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los turnos, etc.), Financieras (recursos materiales y fisicos para el desarrollo del
tratamiento, profesionales especializados, etc.), Geograficas (Distancia del hogar al
centro o instituciébn, pocas o ninguna linea de transporte directa, etc.) y
Persona-Cultural (Incumplimiento en la asistencia, por considerar que el tratamiento
no es bueno para su hijo/a, por pensar en otras opciones de tratamiento alternativo, etc.);

(Cual seria la principal, y cudles le siguen en ese orden?
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Anexo 3.

ENTREVISTA

Al Jefe del area Gestion de Pacientes del Hospital de Alta Complejidad Néstor C.

Kirchner. (semi-estructurada)

-Nombre:
-¢Desde cuando ocupa este cargo?

-A modo de introduccion, ;Qué rol cumple la institucién en la comunidad y quiénes son

sus beneficiarios?

-, Qué posibilidades de derivacion a centro de rehabilitacion en neurologia infantil se
tiene en la region y cudles serian los procedimientos para derivar a un paciente desde el

HEC a dicho centro de mejor complejidad?

-Cuales son los lugares donde se derivan los pacientes para rehabilitacion, o

habilitacion, en el caso de los pequefios con Parélisis Cerebral?

-, Se realiza un seguimiento de estos pacientes?

56



Anexo 4.

ENTREVISTA

Al Responsable del Area de Asistencia Social del Hospital de Alta Complejidad

Néstor C. Kirchner. (semie-structurada)

-Nombre:
-¢Desde cuando ocupa este cargo?

-De los pacientes que necesitan de la intervencion de éste servicio ;Qué porcentaje
estima que requieren ayuda para acceder al tratamiento en rehabilitacion neuroldgica

infantil, ya sea para que los orienten o que intervengan para acceder a un turno desde

ahi?
- Cudl cree que es la principal barrera de acceso al tratamiento precoz?

-¢De qué manera se acompafia a estos pacientes o padres de pacientes desde el area de

asistencia social?
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