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RESUMEN   

Se realizó un estudio de tipo antes-después, con el objetivo general de implementar 

una estrategia de intervención para mejorar la calidad de la atención a pacientes con 

discapacidad en edad pediátrica, tanto en el hogar como en los centros de salud 

correspondientes al municipio Primero de Enero entre el 1ro de mayo 2018 y el 31 de 

mayo de 2019. El universo estuvó constituido por todos los niños (98) con 

discapacidad de 0 a 18 años censados en el Área de Salud para de ellos entrevistar 

sus familiares (padre, madre, tutor) y personal de salud (médicos y enfermeras de la 

familia y pediatras) que cumplieron con los criterios de inclusión, exclusión, salida y 

dieron su consentimiento informado. Variables utilizadas: demográficas, clínicas, 

diagnósticas y evaluativas. Se obtuvieron como resultados que predominó la 

discapacidad intelectual y el sexo masculino, el grupo de edad de mayor frecuencia 

fue de 15 a 18 años; entre las ocupaciones las mayores frecuencias fueron las amas 

de casa, predominando las madres en el parentesco; con nivel escolar de primaria 

sin terminar;  en los profesionales de la salud predominaron los médicos y 

enfermeras de familia y ambos grupos emitieron respuestas negativas en la 

entrevista inicial, que facilitaron los factores para implementar la estrategia de 

intervención logrando resultados satisfactorios después de finalizar la misma y que 

redundará en mejorar la calidad de la atención al paciente discapacitado infantil. 

 

Palabras clave: Atención Primaria de Salud. Calidad de la Atención de Salud. 

Capacitación Profesional. Niño. Niños con Discapacidad. Rehabilitación.  
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INTRODUCCIÓN 

Según la definición publicada por la Organización Mundial de la Salud (OMS), salud, 

es un estado de bienestar físico, psíquico y social que implica no solo la ausencia de 

enfermedad, sino que incluye la relación entre el individuo con una determinada 

condición de salud y los factores contextuales, medio ambientales que le rodean (1). 

La salud es un derecho reconocido de todo ser humano y su logro requiere de un 

trabajo en equipo con la activa participación de toda la comunidad, y en este marco 

la Atención Primaria de Salud (APS), desempeña un papel fundamental (2).  

La discapacidad es un término que denota los aspectos negativos de la interacción 

entre un individuo con una condición de salud y su entorno, refleja una limitación en 

la actividad o una restricción en la participación (3).  

Reducir la discapacidad significa incrementar calidad de vida, lo que está en estrecha 

relación con la calidad de la atención que recibe la persona discapacitada en el 

sistema de salud, especialmente a nivel comunitario (4-5).  

La discapacidad infantil es un problema que se incrementa en la medida que se 

reduce la mortalidad de los niños afectados por condiciones como el bajo peso al 

nacer, la prematuridad, o las enfermedades crónicas no transmisibles (6-7).  

La discapacidad forma parte de la condición humana: casi todas las personas 

sufrirán algún tipo de discapacidad transitoria o permanente en algún momento de su 

vida, y las que lleguen a la senilidad experimentarán dificultades crecientes de 

funcionamiento. La discapacidad es compleja, y las intervenciones para superar las 

desventajas asociadas a ella son múltiples, sistémicas y varían según el contexto. 

La Convención sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), 

aprobada por las Naciones Unidas en 2006, pretende “promover, proteger y asegurar 

el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y 

libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el 



 
 

respeto de su dignidad inherente”. La CDPD se hace eco de un cambio importante 

en la comprensión de la discapacidad y en las respuestas mundiales a este 

problema. 

La Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud 

(CIF), adoptada como marco conceptual para el informe, define la discapacidad 

como un término genérico que engloba deficiencias, limitaciones de actividad y 

restricciones para la participación. La discapacidad denota los aspectos negativos de 

la interacción entre personas con un problema de salud (como parálisis cerebral, 

síndrome de Down o depresión) y factores personales y ambientales (como actitudes 

negativas, transporte y edificios públicos inaccesibles, y falta de apoyo social). 

En cuanto a prevalencia, se estima que más de mil millones de personas viven con 

algún tipo de discapacidad; o sea, alrededor del 15% de la población mundial (según 

las estimaciones de la población mundial en 2010). Esta cifra es superior a las 

estimaciones previas de la Organización Mundial de la Salud, correspondientes a los 

años 1970, que eran de aproximadamente un 10%. 

Según la Encuesta Mundial de Salud, cerca de 785 millones de personas (15,6%) de 

15 años y más viven con una discapacidad, mientras que el proyecto sobre la Carga 

Mundial de Morbilidad estima una cifra próxima a los 975 millones (19,4%). La 

Encuesta Mundial de Salud señala que, del total estimado de personas con 

discapacidad, 110 millones (2,2%) tienen dificultades muy significativas de 

funcionamiento, mientras que la Carga Mundial de Morbilidad cifra en 190 millones 

(3,8%) las personas con una “discapacidad grave” (el equivalente a la discapacidad 

asociada a afecciones tales como la tetraplejía, depresión grave o ceguera). Solo la 

Carga Mundial de Morbilidad mide las discapacidades infantiles (0-14 años), con una 

estimación de 95 millones de niños (5,1%), 13 millones de los cuales (0,7%) tienen 

“discapacidad grave”. (8) 

Se estima entonces que la discapacidad afecta al 10% de la población general y a un 

5% de la población infantil; es decir, 600 millones de personas nacen o adquieren 

discapacidades a lo largo de su vida, de ellos  150 millones son niños(as) (9).  



 
 

En los últimos 50 años, la incidencia de este problema se ha triplicado, en gran parte, 

como resultado de los avances médicos tanto en el ámbito de la investigación como 

en el asistencial, que han permitido la supervivencia de niños cuyas condiciones eran 

históricamente incompatibles con la vida (10-12). 

Existe una gran diversidad de trastornos que pueden afectar a la salud del niño, entre 

estas alteraciones podemos observar: problemas neurosensoriales, motoras, 

somáticas, trastornos del aprendizaje, de la conducta, del lenguaje y del desarrollo 

entre otras (10, 13-14).  

La evolución del déficit dependerá en gran medida del tipo de afectación, de la fecha 

de la detección y del momento de inicio de la intervención (13). 

Sin embargo, las expectativas son bastante optimistas en cuanto a lo que se puede 

lograr hoy durante los seis primeros años de vida si se aplican programas de 

Atención Temprana (AT); es decir, programas sistemáticos, multidisciplinarios 

basados en la experimentación (15). 

Como son característicos de la edad, en la infancia los pacientes no tienen 

autonomía para decidir sobre su enfermedad y son por tanto los padres quienes 

deben asumir esta responsabilidad (9). Por ello, no podemos hablar del niño como un 

ser aislado, la enfermedad pediátrica es siempre un problema familiar, es decir, la 

intervención del niño enfermo debe hacerse en el contexto familiar (16).   

Los padres tienen que adaptarse a las características de la enfermedad en sus 

diferentes fases (diagnóstico, tratamientos y evolución), re-estructurando su vida 

familiar.  

A pesar de que vivir con un niño discapacitado puede ser un reto, si los padres están 

equipados con técnicas de afrontamiento adecuadas, estos desafíos no son 

imposibles de superar (17).  



 
 

Para alcanzar niveles satisfactorios de adaptación a la situación de discapacidad, las 

familias demandan mayor apoyo, cuidado, información, acogida y orientación en las 

tareas de desarrollo familiar, presentando, por consiguiente, necesidades diferentes y 

especiales (18).  

Por ello, los padres necesitarán ayuda de profesionales de salud para asimilar y 

digerir la nueva situación; y a la vez ellos serán los que harán posible que el niño 

desarrolle al máximo sus capacidades (19).  

Es necesario poner en marcha programas de atención directa con el niño y las 

familias, que garantice que estos vayan asumiendo la nueva situación, adquieran 

estrategias de intervención, validen sus competencias parentales y se desarrollen los 

vínculos afectivos necesarios (20). 

Si revisamos los trabajos de los últimos años sobre intervención en el ámbito de la 

atención temprana o infantil, nos encontramos con un elemento común. El énfasis 

cada vez se sitúa más en la necesidad no sólo de trabajar con los profesionales, sino 

también de integrar a las familias en esta tarea (21).  

No se trata tanto de que los profesionales como expertos expliquen a la familia lo que 

debe hacer en casa con su hijo, sino que el equipo, incluida la familia, tome 

decisiones conjuntamente en relación con qué puede hacer cada miembro para 

ayudar al niño a desarrollar sus capacidades de la manera más adecuada y a 

mejorar su calidad de vida. 

A partir de las experiencias recogidas en la práctica médica, se observó que hay un 

número considerable de niños con discapacidad en nuestro municipio y  existen 

programas diseñados para la atención al niño con discapacidad como: El PAMI, el 

PROEMDIS, la ACLIFIM y otras modalidades e instituciones de atención,  como las 

aulas especiales,  maestros ambulantes, salas de rehabilitación y orientación a la 

familia, así como soportes profesionales que responden a la atención del niño 

discapacitado, no obstante se observa la necesidad de rescatar e incrementar 



 
 

estrategias  de trabajo que mejoren la calidad de la atención de estos niños, 

particularmente desde la dimensión  de asistencia médica en su consultorio, en el 

Departamento de Rehabilitación, la familia y la comunidad de ahí surge nuestra 

inquietud investigativa. 

Problema científico: ¿Cómo mejorar la calidad de la atención al paciente en edad 

pediátrica con discapacidad, en el municipio Primero de Enero? 

Hipótesis: Si se implementa una estrategia de intervención con un enfoque 

multifactorial, entonces es posible mejorar la calidad de la atención al paciente en 

edad pediátrica con discapacidad. 

Objetivos: 

General: Implementar una estrategia de intervención para mejorar la calidad de la 

atención al paciente con discapacidad en edad pediátrica del municipio Primero de 

Enero.  

Específicos:  

1. Actualizar la dispenzarización de  la población de niños discapacitados, por 

cada consultorio médico de la familia según: Tipo de discapacidad, Sexo, Edad. 

2. Conocer la ocupación, parentesco con los niños, y escolarización de los 

familiares. 

3. Diagnosticar el proceso de atención al niño con discapacidad en las encuestas 

aplicadas a los familiares a través de las respuestas antes y después para 

medir nivel de conocimiento. 

4. Identificar la ocupación de los profesionales de la salud, así como diagnosticar 

el proceso de atención a la edad pediátrica, a través de las encuestas para 

medir nivel de conocimiento. 

5. Evaluar los resultados de la estrategia.    

 



 
 

MARCO TEÓRICO 

Historia (22-23) 

Comienza con la aparición de la escritura en el 1476 D.C con la caída del Imperio 

Romano de Occidente y en este apartado se aportarán datos acerca de las Edades 

que la conforman: Antigua, Media, Moderna y Contemporánea. 

A modo de inicio, dos ejemplos son importantes mencionar durante la época de 

florecimiento de las primeras civilizaciones: los espartanos de la antigua Grecia, 

arrojaban desde el Monte Taigeto a las personas con discapacidad, pues no querían 

que "en su bella y floreciente civilización" existieran personas diferentes y en Grecia 

del siglo IV A.C. el eminente filósofo Aristóteles trató de interpretar algunas 

desviaciones. Existen registros de estudios de las diferencias físicas y mentales 

realizados por Diógenes, Hipócrates y Galeno quienes estudiaron la epilepsia, la 

demencia, entre otras formas atípicas. 

En las antiguas culturas primitivas se abandonaba y dejaba morir a los niños 

deformes o discapacitados. En algunas sociedades de la Antigüedad, el destino de 

las personas con discapacidad era la muerte. Era normal el infanticidio cuando se 

observaban anormalidades en los niños y niñas. Si eran adultos se los apartaba de la 

comunidad: se los consideraba incapaces de sobrevivir una existencia acorde con las 

exigencias sociales establecidas. 

Existen datos recogidos en el antiguo testamento en el S. XII a. C. y en el S. V. a. C. 

Platón, filósofo griego, escribe que las personas sordas se comunican mediante 

gestos. 

Se caracterizó la época por la fuerza física, por lo tanto, una persona con limitación 

física era considerada poseída o inservible. 

Grecia: En su culto a la belleza y a la perfección física a los discapacitados los 

expulsaban de las ciudades o los exterminaban. En Atenas, comienzan a crearse 



 
 

lugares saludables, por su clima o sus aguas, para la estancia de enfermos o 

convalecientes (24). 

Esparta: Por su carácter ofensivo, no permitía miembros no válidos. Los lanzaban 

desde un monte. Las leyes de Licurgo, que pretendían una mejora racial a ultranza, 

así como la pertenencia total del individuo al Estado, obligaban a que todo aquel que 

al nacer presentase una deformidad física fuese eliminado. Para ello, como es bien 

conocido, se recurría al despeñamiento por el monte Taigeto (24). Esto cambió tras la 

reforma de Pericles (429-499) D.C se comienzan a atender en Centros Asistenciales. 

Asia: Los abandonaban en el desierto y los bosques. 

India: Los abandonaban en la selva y los echaban en un lugar llamado Sagrado 

Ganges. 

Egipto: Los abandonaban. Si bien también los mataban, es posible que esto 

sucediera de modo exclusivo con las personas reales, existen pruebas de que se 

aceptaba y se trataba de mejorar al individuo discapacitado. La representación más 

habitual del dios Horus era en forma de un niño débil y poco desarrollado situado 

sobre las rodillas de Isis, su madre. También se conserva una fractura de extremidad 

inferior, con una ingeniosa férula inmovilizadora, hallada en una momia de la V 

dinastía (unos dos mil quinientos años a. A. C.), lo que indica el buen desarrollo de la 

Medicina egipcia (24). 

Hebreos: Los antiguos hebreos creían que los defectos físicos eran una marca del 

pecado. Dieron un tratamiento diferente a las personas con limitaciones, podían 

participar en los asuntos religiosos, el Judaísmo precursor del cristianismo al elevar 

la dignidad de la persona humana, hizo que se convirtiera en deber la atención a las 

personas con discapacidad.  Constantino creó instituciones: los Nosocomios una 

especie de hospital donde se brindaba, techo, comida y ayuda espiritual. Los 

hebreos parece que trataban bien a sus discapacitados, considerándolos como 

verdaderos hombres y, por tanto, hechos a imagen y semejanza de Dios (24). 



 
 

Fue con el advenimiento del cristianismo que se inició un verdadero movimiento de 

asistencia y consideración hacia los minusválidos, los marginados, los desprotegidos.  

Los Indios Masai asesinaban a sus niños discapacitados. 

Los Chagga de África Oriental utilizaban a sus discapacitados para ahuyentar al 

demonio, los Jukun de Sudán consideraban que eran obra de los malos espíritus y 

los abandonaban para que murieran.  

Los Semang de Malasia empleaban a sus lisiados como hombres sabios. 

De los Mayas sabemos que poseían una gran bondad de costumbres. Respetaban y 

querían a los ancianos y les eran especialmente gratos los enanos y los seres 

deformes. 

Para los Nórdicos los discapacitados eran verdaderos Dioses. 

Los romanos, especialmente a partir de la Ley de las Doce Tablas (540 A. C.) 

conceden al padre todos los derechos sobre sus hijos, muerte incluida. En la Roma 

Imperial, así mismo, la Roca Tarpeia cumplía igual propósito con los niños y los 

inválidos congénitos y ancianos ya que por ella se los empujaba al vacío igual que en 

Esparta. 

Pero la muerte del niño deforme no era lo habitual, sino que se le abandonaba en las 

calles, o bien se le dejaba navegar por el Tíber, introducido en un cesto, para pasar a 

las manos de quien le utilizase, bien como esclavo, bien como mendigo profesional. 

Es en Roma donde se inicia el ejercicio de la mendicidad como oficio y donde nace la 

costumbre, tan extendida después, de aumentar las deformidades deliberadamente 

con el fin de que al ser mayor la compasión fuesen también mayores las limosnas. 

Esto originó todo un comercio de niños deformes o deformados a voluntad con 

distintos tipos de mutilaciones que se va a mantener prácticamente hasta nuestros 

días. 



 
 

Además, se comienza a dar por primera vez el sistema de retribución a los 

discapacitados, si bien exclusivamente por causa bélica, a través de la entrega de 

tierras de labrantío, cuyo cultivo les permitiese proveer a su subsistencia. Este 

sistema es el que dio origen indirectamente a los agrupamientos llamados “collegia”, 

antecedente directo de las agrupaciones gremiales de la Edad Media (24). 

Hecho importante en esta etapa lo constituye la aparición del Cristianismo, que, en 

principio, consigue la integración fraternal de todos los hombres en una sola 

comunidad. Esto da origen a la creación de instituciones para la atención del 

discapacitado, que culminan con los “nosocomios” del emperador Constantino. 

Puede decirse que esta época constituye un oasis de bienestar en la odisea del 

discapacitado. 

Evolución (25) 

La evolución de la sociedad ha ido mejorando desde la década de 1980 y se han 

desarrollado modelos sociales de discapacidad que añaden nuevas apreciaciones al 

término. Por ejemplo, se distingue entre una persona con discapacidad (en cuanto 

posee una habilidad disminuida siendo objetivamente menor que la de la media) y 

una persona con capacidades distintas de las normales y que -aunque no representa 

ninguna ventaja o inconveniente- a menudo es considerado un problema debido a la 

actitud de la sociedad o el hecho de que los estándares están basados en 

características medias (26).  

Estos cambios de actitud han posibilitado cambios en la comprensión de 

determinadas características físicas que antes eran consideradas como 

discapacidades. En la década de 1960, por ejemplo, las personas zurdas eran vistas 

como personas con una anomalía, siendo obligadas a escribir con la mano derecha, 

e incluso a veces hasta se les castigaba si no lo hacían. En los años 1980 se acepta 

esta cualidad como una característica física. Si determinadas herramientas, como 

tijeras o sacacorchos se crean para personas diestras, una persona zurda se 

percibirá a sí misma como una persona con discapacidad, puesto que es incapaz de 



 
 

realizar ciertas acciones y necesita ayuda de otras personas, perdiendo su 

autonomía.  

En la sociedad actual existe una tendencia a adaptar el entorno y los espacios 

públicos a las necesidades de las personas con discapacidad, a fin de evitar la 

exclusión social, pues una discapacidad se percibe como tal, en tanto que la persona 

es incapaz de interactuar por sí misma con su propio entorno.  

Los tipos de discapacidades pueden ser (27-28):  

 Motriz: Se refiere a la pérdida o limitación de alguna persona para moverse en 

forma definitiva. 

 Visual: La pérdida de la vista o dificultad al ver con alguno de los ojos. 

 Auditiva: Pérdida o limitación del oído para poder escuchar. 

 Verbal: Pérdida o limitación del habla. 

 Mental: la cual a su vez se divide en: 

- Intelectual: Abarca la limitación del aprendizaje para nuevas habilidades. 

- Psicosocial: Limitantes para establecer relaciones sociales y/o afectivas. Un 

ejemplo de ello lo constituyen los trastornos del espectro autista. 

Algunas de las causas de la discapacidad pueden ser:  

 Causas sociales y contextuales: Guerras y conflictos armados, accidentes. 

 Causas sanitarias: Discapacidad causada por enfermedades infecciosas y 

parasitarias, deficiencias nutricionales, problemas de salud relativos al desarrollo 

del feto o al momento del parto, defectos congénitos, enfermedades crónicas y 

tumores malignos. 

 Causas ambientales: Estas causas comprenden problemas de contaminación 

ambiental y sus efectos en la salud, como por ejemplo: el uso irracional de 

plaguicidas en los cultivos que aumentan los riesgos de padecer alguna 

enfermedad discapacitante. 

 



 
 

Definiciones y enfoques 

La Clasificación Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud 

(CIF) de la Organización Mundial de la Salud (29-30), distingue entre las funciones del 

cuerpo (fisiológico o psicológico, visión) y las estructuras del cuerpo (piezas 

anatómicas, ojo y estructuras relacionadas). La debilitación en estructura o la función 

corporal se definen como participación de la anomalía, del defecto, de la pérdida o de 

otra desviación significativa de ciertos estándares generalmente aceptados de la 

población, que pueden fluctuar en un cierto plazo. La actividad se define como la 

ejecución de una tarea o de una acción.  

El CIF enumera 9 amplios dominios del funcionamiento que pueden verse afectados:  

 Aprendiendo y aplicando conocimiento. 

 Tareas y demandas generales. 

 Comunicación. 

 Movilidad. 

 Cuidado en sí mismo. 

 Vida doméstica. 

 Interacciones y relaciones interpersonales. 

 Áreas importantes de la vida. 

 Vida de la comunidad, social y cívica. 

Modelo de la diversidad funcional 

 Discapacidad física: Esta es la clasificación que cuenta con las alteraciones más 

frecuentes, las cuales son secuelas de poliomielitis, lesión medular (parapléjico o 

cuadripléjico) y amputaciones. 

 Discapacidad intelectual: Se caracteriza por una disminución de las funciones 

mentales superiores (inteligencia, lenguaje, aprendizaje, entre otros), así como 

de las funciones motoras. Esta discapacidad abarca toda una serie de 

enfermedades y trastornos, dentro de los cuales se encuentra el retraso mental, 

el síndrome Down y la parálisis cerebral (sin bien está podría considerarse un 



 
 

tipo en sí misma por su especificidad, ya que no siempre conlleva una 

discapacidad intelectual). 

 Discapacidad psíquica: Las personas sufren alteraciones neurológicas y 

trastornos cerebrales. 

 Discapacidad sensorial: Comprende a las personas con deficiencias visuales, a 

los sordos y a quienes presentan problemas en la comunicación y el lenguaje. 

Las personas con discapacidad conforman uno de los grupos más marginados del 

mundo. Esas personas presentan peores resultados sanitarios, obtienen resultados 

académicos inferiores, participan menos en la economía y registran tasas de pobreza 

más altas que las personas sin discapacidades.  

 

Hoy en día la discapacidad se considera una cuestión de derechos humanos. Las 

personas están discapacitadas por la sociedad, no solo por sus cuerpos. Estos 

obstáculos se pueden superar si los gobiernos, las organizaciones no 

gubernamentales, los profesionales y las personas con discapacidad y sus familias 

trabajan en colaboración.  

 

Más de mil millones de personas viven en todo el mundo con alguna forma de 

discapacidad; de ellas, casi 200 millones experimentan dificultades considerables en 

su funcionamiento. 

En los años futuros, la discapacidad será un motivo de preocupación aún mayor, 

pues su prevalencia está aumentando. Ello se debe a que la población está 

envejeciendo y el riesgo de discapacidad es superior entre los adultos mayores, y 

también al aumento mundial de enfermedades crónicas tales como la diabetes, las 

enfermedades cardiovasculares, el cáncer y los trastornos de la salud mental. 

En consecuencia, la Organización Mundial de la Salud y el Grupo del Banco Mundial 

han producido conjuntamente el Informe mundial sobre la discapacidad (31), para 

proporcionar datos destinados a la formulación de políticas y programas innovadores 



 
 

que mejoren las vidas de las personas con discapacidades y faciliten la aplicación de 

la Convención de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con 

Discapacidad, que entró en vigor en mayo de 2018. 

Ofrece a los gobiernos y la sociedad civil un análisis exhaustivo de la importancia de 

la discapacidad y de las respuestas proporcionadas, basado en las mejores pruebas 

disponibles, y recomendar la adopción de medidas de alcance nacional e 

internacional.  

Como consecuencia de los obstáculos que entorpecen el acceso de las personas 

con discapacidad a servicios que muchos de nosotros consideramos obvios, en 

particular la salud, la educación, el empleo, el transporte, o la información. Esas 

dificultades se exacerban en las comunidades menos favorecidas.  

La visión que nos impulsa es la de un mundo inclusivo en el que todos podamos vivir 

una vida de salud, comodidad y dignidad.  

Reconociendo los avances en el campo de la atención temprana (32), el Centro de 

Evaluación y Atención Temprana Universitaria (CEETU), situado en la región de la 

Araucanía en Chile, asume los lineamientos del enfoque ecológico que resalta la 

importancia de las interacciones y transacciones entre el niño y su entorno como 

acciones claves para el abordaje de las necesidades del niño y su familia (33). A su 

vez, orienta su acción desde un enfoque centrado en la familia, enfatizando en la 

necesidad de potenciar el trabajo desde el entorno natural del niño o niña y 

fomentando las competencias de las personas presentes en esos entornos.  

De acuerdo con lo anterior, el CEETU propone un modelo de atención temprana que 

se comprende como un conjunto de actuaciones centradas en la familia, niño o niña 

y en la comunidad. Este considera el trabajo en triada que se constituye por tres 

aspectos fundamentales: participación activa de la familia, considerando y 

respetando sus particularidades; el niño o niña, valorando su singularidad y 

potencialidades; profesionales que trabajan bajo un modelo de orientación 



 
 

disciplinaria de manera colaborativa con otros profesionales. A partir del modelo de 

atención en triada, se han generado modalidades de atención en sesiones familiares 

de carácter individual, dupla y en los últimos dos años se ha incorporado la 

modalidad grupal, por cuanto Esquivel (2015) señala que esta es relevante para 

potenciar la atención temprana.  

Los antecedentes presentados demandan a los profesionales de la atención 

temprana desempeñarse bajo un modelo centrado en familia, sin embargo, existe 

escasa información sobre la coherencia de las prácticas desarrolladas por los 

profesionales y lo declarado en el modelo de atención del CEETU. Según ello, era 

nuestro interés responder a cuestiones como las siguientes: ¿qué aspectos de la 

atención están siendo valorados por las familias?, ¿los profesionales propician la 

participación activa de la familia?, ¿se desarrolla un trabajo interdisciplinario?, ¿las 

prácticas son coherentes con las orientaciones del modelo centrado en familia?  

Teniendo en cuenta los avances en el ámbito de la atención temprana centrada en 

familia y la modalidad de atención grupal, esto es talleres familiares, el objetivo de la 

investigación fue describir las dimensiones de atención temprana relevantes para 

familias de niños y niñas con síndrome de Down, que participaron en los talleres del 

CEETU.  

2. Marco de antecedentes 

2.1 Modelos de atención temprana 

La atención temprana se ha desarrollado a partir de la década del 60, y plantea 

diversos modelos según el rol que asumen los profesionales y la familia, así como el 

tipo de prácticas que se realicen. Estos modelos inicialmente fueron categorizados 

por Romera (34), quien definió tres modalidades básicas de relación profesional: 

modelo del experto, modelo de trasplante y modelo de usuario. Posteriormente, 

García, Escorcia, Sánchez, Orcajada y Hernández (2014) sistematizan una 

clasificación de los modelos de atención temprana a partir de la revisión de autores 



 
 

como Dunst, Johanson, Trivette y Hamby (35) y Espe-Sherwindt (36), y proponen: 

modelo centrado en el profesional, modelo familia-aliada, modelo enfocado a la 

familia y modelo centrado en la familia. 

En la primera categoría planteada, se caracterizan los modelos según se presenta a 

continuación:  

Modelo del experto: existe un protagonismo centrado en el profesional quien tiene el 

conocimiento sobre el niño y el poder de decisión. La familia asume un rol pasivo 

dejándose llevar por las orientaciones del experto y por tanto con escasa 

independencia.  

Modelo de trasplante: los profesionales tienen el poder de decisión y comparten 

estrategias con la familia para que sean replicadas en el hogar. Este modelo 

reconoce la importancia de la familia en el proceso de apoyo, pero no considera su 

individualidad, es decir, son las mismas pautas para todos los sujetos.  

Modelo del usuario: las familias toman las decisiones y los profesionales asumen un 

rol negociador para lo cual deben movilizar habilidades como la escucha activa, una 

comunicación fluida y la flexibilidad. En este modelo, profesionales y padres aportan 

en el proceso de apoyo y se reconoce a la familia como usuaria del sistema de 

atención temprana.  

La segunda categoría, descrita por García et al. (37) (2017), especifica las siguientes 

características:  

Modelo centrado en el profesional: la familia asume un rol pasivo y los profesionales 

un rol activo por cuanto determinan lo que necesita el niño o la niña y la familia, así 

como la mejor forma de satisfacer esas necesidades. Los profesionales se 

consideran y son vistos como expertos, generando una relación de dependencia de 

la familia.  



 
 

Modelo familia-aliada: los profesionales identifican las necesidades del niño o niña, y 

se considera que la familia es capaz de poner en práctica la intervención. Sin 

embargo, es el profesional “experto” quien decide y entrega las orientaciones 

pertinentes. Este modelo puede llevar a las familias a convertirse en co-terapeutas o 

pseudo-profesionales, que intentan repetir en casa la intervención rehabilitadora que 

haría un profesional.  

Modelo enfocado a la familia: los profesionales consideran a las familias como 

consumidores que, con asistencia, pueden elegir entre las diversas opciones. Una 

vez más, estas opciones son identificadas y presentadas a la familia por los 

profesionales “expertos”. Se intenta potenciar que las familias puedan elegir y, con 

ello, experimenten cierta independencia del profesional. Sin embargo, aún los 

profesionales no se plantean la posibilidad de explorar las competencias propias de 

la familia, ni la necesidad de apoyarla en su desarrollo y de valorar lo que se necesita 

para conseguirlo.  

Modelo centrado en la familia: los profesionales consideran a las familias como 

socios iguales, como colaboradores necesarios en una empresa común, que es 

facilitar y mejorar las posibilidades de desarrollo del niño o niña. La intervención es 

individualizada, flexible y sensible a las necesidades de cada niño y de su familia. La 

identificación de esas necesidades se realiza con ayuda de la propia familia.  

Los modelos descritos por García et al. (37),  (2017), dan cuenta de un cambio en el 

estatus de los profesionales y las familias en el proceso de atención temprana. Los 

profesionales pasan de ser expertos a colaboradores que se sitúan desde las 

necesidades y demandas de la familia. Por su parte, la familia asume un rol 

protagónico en el proceso de atención, se le reconocen sus capacidades y fortalece 

la participación en la toma de decisiones según el aprendizaje y bienestar de su hijo 

o hija.  



 
 

Avanzar en estos marcos de colaboración es lo que promueve el CEETU en relación 

con el trabajo, con mayor grado de participación y poder de las familias, desde un 

modelo centrado en la familia.  

2.1.1 Modelo centrado en familia 

En relación con las orientaciones de la atención temprana, actuales investigaciones 

señalan que es el modelo centrado en la familia el que proporciona una mayor 

participación y autonomía de los padres frente a sus demandas y requerimientos. 

Este modelo, según lo expresado por Pereda (38), se nutre a partir de los postulados 

del enfoque ecológico propuesto por los aportes del modelo transaccional planteado 

por Sameroff y Fiese (32),  y por los fundamentos de la teoría sobre la modificabilidad 

estructural cognitiva de Feuerstein (39). Estos autores enfatizan que los ambientes 

naturales son la principal fuente de influencia sobre la conducta humana, resaltando 

la importancia de las interacciones y transacciones que se establecen entre el niño o 

la niña y los elementos de su entorno, es decir, padres e iguales.  

El desarrollo del niño o de la niña, según el enfoque ecológico, tiene lugar a partir de 

las diferentes interacciones y acomodaciones de este o esta con su medioambiente 

animado e inanimado, y en cómo los acontecimientos en diferentes contextos afectan 

directa e indirectamente la conducta de la persona. Lo anterior se ratifica por Dunst y 

Trivette (40), quienes establecen que las unidades sociales, así como las personas y 

lo que les ocurre, no operan aisladamente, sino que cada uno influye en el otro, de 

manera que los cambios en una unidad o subunidad repercuten e influyen en los 

miembros de otras unidades.  

Por su parte, el modelo transaccional se basa en la naturaleza interactiva del 

intercambio entre el niño o la niña y el medioambiente, por lo cual el desarrollo de 

este o esta es producto de interacciones dinámicas proporcionadas por las familias y 

el contexto social.  



 
 

Finalmente, en lo que respecta a la teoría de la modificabilidad cognitiva estructural, 

esta sostiene que el desarrollo cognitivo de un individuo es el resultado de la 

combinación de la exposición directa del organismo a los estímulos ambientales, 

relativa a procesos de maduración y de las experiencias de aprendizaje mediado, 

involucrando en ellas a todos los procesos de transmisión cultural; por tanto, las 

interacciones e involucramiento activo de la familia son relevantes para fortalecer el 

proceso de planificación e intervención desde una atención temprana basada en un 

modelo de centrado en la familia.  

Considerando los aportes teóricos mencionados, Leal (41),  señala que la finalidad de 

la atención tempana sustentada bajo un modelo centrado en familia es interaccionar 

y habilitar a las familias para que puedan funcionar de manera efectiva en sus 

contextos sociales. Sumado a lo anterior, Brown, Galombos, Poston y Turnbull (42),   

plantean que es necesario empoderar a la familia para promover sus capacidades, 

de manera que puedan funcionar efectivamente en el día tras día. El proceso de 

empoderamiento de los padres se produce durante las sesiones de intervención 

cuando el o los profesionales trabajan directamente con el niño o la niña en 

presencia de sus padres, se va enriqueciendo la intervención a partir de 

conversaciones espontáneas relativas al niño, a la crianza, a la discapacidad, al 

futuro, a los sentimientos. Se establece, así, una relación triangular profesional-

familia-niño, en la que en el centro se sitúa el sistema familiar y respetan sus 

decisiones y se proporcionan apoyos para reforzar su funcionamiento.  

En relación con lo anterior, señaló que este tipo de vinculación y relación permite a 

las familias modificar, adquirir, mejorar, ajustar algunas pautas o estrategias de 

interacción que despliegan en sus casas durante las actividades, reconociendo las 

ayudas y recursos de los que disponen. Por consiguiente, para que la relación 

triangular resulte significativa para las familias y niñez, se establece los siguientes 

objetivos claves para el proceso de atención temprana: a) Establecer una relación de 

confianza mutua padre-profesional, b) reforzar la percepción de autocompetencia, 

validando las estrategias individuales de los padres, c) aprender a observar las 



 
 

potencialidades del niño o de la niña dando significado a sus conductas y a las del 

adulto, d) aprender técnicas concretas de interacción-comunicación, e) aumentar la 

capacidad de reacción de los padres ante mínimas señales comunicativas del niño 

de la niña y f) recoger información sobre las características y necesidades concretas 

de la familia. De esta forma, se reconocen las habilidades parentales y se crean 

oportunidades para que cada familia movilice las competencias y apoyos necesarios 

para enfrentar de manera efectiva los problemas y necesidades en diferentes 

contextos.  

De tal manera, para que esta relación triangular y modalidad de trabajo pueda ser 

efectiva y significativa para las familias, Dempsey y Keen (43), Espe-Sherwindt (35), 

señalan que para el desarrollo de un modelo de trabajo centrado en la familia se 

deben considerar dos tipos de prácticas: las relacionales y las participativas. Las 

primeras valoran la buena capacidad de interacción (escucha activa, respeto, 

empatía, no juzgar); como también creencias y valores con respecto a las familias, 

especialmente en relación con sus capacidades y competencias. Las contribuciones 

de los autores Summers et al. (44),  sugieren que uno de los factores que aporta 

mayor satisfacción a las familias es la relación con los profesionales. A lo anterior se 

suman los aportes de García et al. (37) (2017), quienes proponen que las habilidades 

esenciales para un profesional que trabaja bajo un modelo de atención temprana 

centrado en familia, serían: escucha atenta, comunicación efectiva, empatía, 

organización, ser competente y reconocer cuando no sabe. Estas habilidades se 

movilizan durante el proceso de intervención y tienen un fuerte componente 

emocional, donde están implicadas las características tanto del niño o de la niña, de 

la familia y las de los profesionales, sentimientos que deben ser contemplados a la 

hora de diseñar el proceso de intervención.  Las segundas, prácticas participativas, 

se caracterizan por ser personalizadas, flexibles y sensibles a las preocupaciones y 

prioridades de los padres, se promueven oportunidades para que estos puedan 

tomar decisiones. Por consiguiente, para la atención y apoyo de niños, niñas y sus 

familias, Guralnick (45),  plantea la necesidad de aproximarse a un modelo 

comprensivo donde los padres sean los colaboradores efectivos. En tal sentido, es la 



 
 

familia -en colaboración con el profesional- quienes determinan las necesidades y el 

bienestar del niño o niña. Esta idea es ratificada por quienes enfatizan que un 

modelo de atención centrado en la familia trabaja desde las fortalezas de esta y 

fomenta su derecho a elegir, promoviendo su participación en las decisiones de 

acuerdo con el proceso de intervención. Por tanto, la relación entre la familia y los 

profesionales se caracteriza por la cooperación, colaboración e igualdad de poder. 

Bailey, McWilliam, Darkes, Hebbeler, Simeonsson, Spiker y Wagner (46), Blue-

Banning et al. (47), Turnbull, Erwin y Soodak (48).  

La atención temprana basada en un modelo centrado en la familia demanda a los 

profesionales brindar un grado de bienestar emocional a los padres, así como un 

mayor sentido de competencia parental referido al uso de prácticas de ayuda, pautas 

de crianza y desarrollo del niño o niña. Autores como García Sánchez (49), señalan 

que la intervención centrada en la familia debe encaminarse a reflexionar junto al 

profesional sobre la situación real y actual de esta, considerando todos sus 

componentes: qué es lo que sucede, qué puede ocurrir, y qué se puede hacer. Se 

deben evitar fórmulas demasiado artificiales y utilizar estrategias ecológicamente 

relevantes, según Giné y Gràcia (50).  En otras palabras, el profesional de la atención 

temprana se convierte en un promotor de cambios en los entornos naturales del niño 

o niña a través de una interacción eficaz con los padres, potenciando en ellos una 

percepción de auto competencia, considerando a la familia como clave del desarrollo 

y el aprendizaje inicial en cualquier niño o niña (51-52). 

De acuerdo con lo señalado anteriormente, el trabajar desde un modelo de atención 

temprana centrado en la familia demanda a los profesionales la necesidad de 

fortalecer la colaboración, participación, diálogo y sentido de competencia de los 

padres durante los procesos de intervención. Los profesionales promoverán lazos de 

confianza que permitan reconocer las características del entorno natural del niño, 

visualizar las necesidades e identificar las expectativas de los padres con respecto al 

desarrollo y progreso de sus hijos e hijas. Estas prácticas se constituyen en 

elementos claves para el proceso de negociación entre familias y profesionales (53).  



 
 

Epidemiología de la discapacidad (54)  

La OMS estima que al menos el 10 % de la población iberoamericana está afectada 

por algún tipo de discapacidad y que a la vista de los índices de crecimiento 

poblacional en América latina y el caribe, se prevé un notable aumento en el número 

absoluto de personas discapacitadas. En el mundo 600 millones de personas tienen 

algún tipo de discapacidad y el 70 % vive en países en desarrollo. Cada año se 

agregan 10 millones de personas con discapacidad moderada o severa, o lo que es 

lo mismo, 25 000 cada día. En Europa el 10 % de la población tiene algún tipo de 

discapacidad sin embargo, en Bélgica según Eurotast la tasa es de 12 %; en Italia y 

Alemania del 13 % y en España del 15 %. Se considera que 1 de cada 5 personas al 

envejecer desarrolla algún tipo de discapacidad, y que 1 de cada 4 familias tiene un 

miembro discapacitado (55-59). 

En Cuba un estudio de prevalencia del 2015 arrojó que el 7 % de la población tenía 

algún tipo de discapacidad, correspondiendo el 6,4 % al sexo masculino y el 7,1 % al 

sexo femenino. Se determinó además, que las principales causas de discapacidad 

son enfermedades crónicas no transmisibles y los daños en el sistema nervioso 

central así como los trastornos mentales (60-64). 

La discapacidad (65-67) es un fenómeno de incidencia cada vez mayor y aún sin 

resolver, de gran trascendencia social y económica que requiere atención a fondo 

para lograr su disminución. 

Deficiencia: Hace referencia a la pérdida o anormalidades de la estructura corporal 

o de la función de un órgano o sistema, cualquiera que sea su causa, en principios 

las deficiencias representan trastornos a nivel de un órgano. Pueden ser: temporales 

o parciales. Las deficiencias deben ser parte de un estado de salud, pero no indican 

necesariamente que este presente la enfermedad o que el individuo sea considerado 

enfermo. Son deficiencias: la pérdida de la visión, la pérdida de un miembro, la 

pérdida de la fuerza. 



 
 

Discapacidad: Refleja las consecuencias de la deficiencia desde el punto de vista 

funcional y de la actividad del individuo; las discapacidades se presentan, por tanto 

en la disminución de la función. Representa la pérdida de la capacidad para realizar 

una actividad en el ser humano, Ejemplo: no caminar, no poder comunicarse. 

Minusvalía: Hace referencias a las desventajas sociales (laboral, familiar, 

educacional) que experimenta el individuo, consecuencia de sus deficiencias y 

discapacidades en su interacción y adaptación al entorno. La severidad de la 

minusvalía va a estar condicionada por los factores contextuales (ambientales y 

personales) en la que vive la persona, Ejemplo: una sociedad con barreras (edificios 

inaccesibles) o que no proporcione elementos facilitadores (baja disponibilidad de 

ayuda) restringirá la participación o integración del individuo con una deficiencia y 

discapacidad y su impacto será: 

-   No incorporación al empleo. 

-   No recreación. 

-   Dependencia. 

-   Marginalidad. 

-   Pobreza. 

-   Morbilidad-Mortalidad. 

 

Factores de riesgo de discapacidad: 

Antes de abordar este tema creemos útil definir una serie de conceptos: 

¿qué significa riesgo? Según el diccionario de la Lengua Española, significa 

<contingencia o proximidad de un daño>. El diccionario epidemiológico establece el 

riesgo como: la posibilidad de que un hecho ocurra. Puede decirse que riesgo es la 

medida que refleja la posibilidad que se produzca un hecho o daño en la salud, 

enfermedad o muerte. 

 

¿Qué es “un factor de riesgo”? Se ha definido como factor de riesgo, una 

característica, condición o circunstancia detectable en un individuo o grupo de 

personas y el ambiente, que se asocia con una posibilidad incrementada de 



 
 

desarrollar o experimentar una enfermedad o desviación de la salud, teniendo en 

cuenta estos antecedentes y los problemas que implican para el individuo, familia y la 

sociedad, es que debemos tener en cuenta cuáles son los factores de riesgo de 

discapacidad. 

 

Los factores de riesgo de discapacidad se dividen en: 

 Factores de riesgo predisponentes: 

- alteraciones genéticas. 

- biológicas. 

- inmunológicas. 

- nutricionales.  

- psicológicas. 

- edad. 

- sexo. 

- valores y estilo de vida 

 Factores de riesgo facilitadores: 

- grado de instrucción. 

- ingresos reducidos. 

- alimentación deficiente. 

- asistencia médica insuficiente y no oportuna. 

 Factores de riesgo protectores: 

- comunidad adecuada y segura. 

- redes sociales. 

- grado de información sobre discapacidad y su prevención. 

 Factores de riesgo potenciales: 

- autoestima pobre. 

- apoyo filial deficiente. 

- inestabilidad emocional. 

- poca posibilidad laboral. 

- barreras arquitectónicas y sociales. 

- tiempo de discapacidad sin tratamiento. 



 
 

Diferentes tipos de discapacidad intelectual (68-73)  

 Discapacidad intelectual leve: 

De los diferentes tipos de discapacidad intelectual, la leve se caracteriza porque 

quienes la tienen se sitúan entre 50 y 70 de Cociente Intelectual, y aunque te 

parezca asombroso, el 85% de los discapacitados intelectuales se sitúa en este nivel. 

La gran ventaja es que, aunque presentan un retraso cognitivo y una ligera 

afectación del campo sensoriomotor, son capaces de permanecer en el sistema 

educativo, formarse e incluso tener actividad profesional, eso sí, su aprendizaje lleva 

muchísimo más tiempo que el de otras personas. 

 

 Discapacidad intelectual moderada: 

Este nivel, que se sitúa por debajo de 50 en cociente intelectual, conlleva la 

necesidad constante de una supervisión, tanto en la educación como en el trabajo, 

aunque, con mucha terapia pueden tener cierto grado de autonomía. 

 

 Discapacidad intelectual grave: 

Es cuando el Cociente Intelectual se haya entre 20 y 35, haciendo que quienes la 

padecen necesiten de una supervisión muy continua, ya que casi siempre se 

presenta con daños a nivel neurológico. 

 

Esto hace que el individuo tenga habilidades reducidas, poca o nula compresión 

lectora y numérica.  Aquí, normalmente las personas se comunican con holofrases. Y 

legalmente se les considera incapaces de tomar sus propias decisiones. 

  

 Discapacidad intelectual profundo: 

Es uno de los más infrecuentes, y es el de los diferentes tipos de discapacidad 

intelectual el más temido por los padres, pues quienes la padecen tienen una 

capacidad de cociente intelectual menor a 20. 

Esto implica un cuidado de forma permanente y la tasa de supervivencia es muy 

baja, ya que suele aparecer acompañada de problemas neurológicos, entre otros. 



 
 

Sus habilidades motoras son limitadas y su capacidad comunicativa es bastante baja 

o inexistente. 

 

Ellos, como nosotros, son seres humanos que sienten y viven. Sólo necesitan de tu 

apoyo y tu ayuda para poder alcanzar todas sus metas según sus capacidades. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
 

MATERIALES Y MÉTODOS 

Diseño metodológico:  

Se realizó un estudio de tipo antes-después, con el objetivo general de implementar 

una estrategia de intervención para mejorar la calidad de la atención a pacientes con 

discapacidad en edad pediátrica, tanto en el hogar como en los centros de salud 

correspondientes al municipio Primero de Enero entre el 1 de mayo 2018 y el 31 de 

mayo de 2019.  

Universo: 

Constituido por todos los niños (98) con discapacidad de 0 a 18 años censados en el 

Área de Salud Primero de Enero para de ellos entrevistar sus familiares (padre, 

madre, tutor) y personal de salud (médicos y enfermeras de la familia y pediatras) 

que cumplieron con los siguientes: 

Criterios de inclusión: 

• Pacientes menores de 18 años con algún tipo de discapacidad.  

• Que vivan de forma permanente en el municipio Primero de Enero. 

• Que sus padres/tutores estuvieron de acuerdo en participar en la investigación y 

dieron el consentimiento informado. 

• Que sean miembros del equipo de salud para atender los niños. 

 

Criterios de exclusión: 

• Padres que no brindaron confiabilidad en la información por discapacidad 

intelectual. 

• Padres/tutores que no estuvieron de acuerdo en participar en la investigación. 

• Pacientes mayores de 18 años con algún tipo de discapacidad.  

• Que vivan de forma no permanente en el municipio. 

• Que no sean miembros del equipo de salud para atender los niños. 

 

 

 



 
 

Criterios de salida: 

• Pacientes en los que apareció algún criterio de exclusión en el transcurso de la 

investigación. 

• Personas que después de dar su consentimiento no desearon colaborar con la 

investigación. 

• Personas que después de dar su consentimiento abandonaron la investigación 

y/o la etapa de charlas, conferencias, etc. 

 

Métodos de obtención de la información: 

 Entrevista: con el objetivo de obtener información acerca de los antecedentes 

del paciente, su dolencia y su entorno familiar y social. 

 Método clínico: mediante el examen físico se llegó a un diagnóstico clínico de la 

patología del paciente. 

 Observación: para observar el comportamiento del familiar y personal de salud 

antes y después de aplicar la estrategia de intervención. 

 

Variable independiente: 

Estrategia de intervención: Conjunto de acciones llevadas a cabo en varias etapas, 

con carácter jerárquico, individual y participativo, encaminadas al diagnóstico 

oportuno, tratamiento, seguimiento y control, que dan lugar a una mejor calidad de la 

atención al niño con discapacidad (elaborado por la autora de la investigación). 

Variable dependiente: Mejorar la calidad de la atención al niño discapacitado. 

Criterios de evaluación de los resultados de la estrategia de intervención a 

familiares y personal de salud de niños discapacitados: 

 Satisfactoria: Cuando más del 70% de las respuestas en las encuestas fueron 

positivas tanto por familiares o personal de la salud logrando elevar su nivel  de 

conocimientos. 

 No Satisfactoria: Cuando más del 70% de las respuestas en las encuestas 

fueron negativas tanto por familiares o personal de la salud. 



 
 

Operacionalización de variables y definición de escala. 

Tipo de discapacidad, Sexo, Edad, Ocupación y Parentesco familiar con los niños, 

Escolarización de los familiares, Respuestas antes-después a las entrevistas para 

medir nivel de conocimientos, Ocupación del personal de salud, Respuestas antes-

después a las entrevistas para medir nivel de conocimientos, Evaluación de los 

resultados de la Estrategia. 

Variable Tipo 
Operacionalización 

Indicador Escala Descripción 

Tipo de 
discapacidad 

Cualitativa 
nominal 
dicotómica 

Intelectual 
Físico-Motor 
Visual 
Auditiva 
Mixta 

Según 
categoría 
diagnóstica 

Número y 
por ciento 
 

Sexo 
Cualitativa 
nominal 
dicotómica 

Femenino 
Masculino 

Según 
categoría 
biológica de 
género 

Número y 
por ciento 

Edad de niños 
con 
discapacidad 
 

Cuantitativa 
Continua 
 
 

1-4 años 
5-9 años 
10-14 años 
15-18 años 

Según años 
cumplidos al 
momento por  
carné 
identidad 

Número y 
por ciento 
 

Ocupación del 
familiar 

Cualitativa 
nominal 
politómica 

Trabajador 
Ama de casa 
Jubilado 
Ninguno 

Persona que 
practica 
alguna de 
estas 
ocupaciones 

Número y 
por ciento 
 

Escolarización 
del familiar 

Cualitativa 
Nominal 
Dicotómica 

Primaria sin terminar 
Primaria terminada 
Obrero calificado 
Secundaria sin terminar 
Secundaria terminada 
Técnico Medio 

Según nivel 
escolar actual 
alcanzado 

Número y 
por ciento 
 



 
 

Respuestas 
de los 
familiares al 
nivel de 
conocimientos 

Cualitativa 
Nominal 
Dicotómica 

 Reciben información 
acerca de la 
discapacidad por parte 
del médico de la familia y 
la enfermera 

 Conocimiento sobre las 
discapacidades 

 Se les visita en el hogar 
 Satisfechos 

Según 
respuestas de 
la encuesta a 
familiares 
antes y 
después 

 

Número y 
por ciento 
 

 
Profesionales 
de la salud 

Cualitativa 
Nominal 
Dicotómica 

Médicos de familia 
Enfermeras de familia 
Pediatras 

Según 
ocupación del 
personal de 
salud 

Número y 
por ciento 
 

Respuestas 
de los 
profesionales 
de la salud 

Cualitativa 
Nominal 
Dicotómica 

 Reciben información 
científica actualizada 

 Se brinda información por 
los medios masivos de 
difusión    

 Conocen aspectos 
relacionados con la 
discapacidad en el 
municipio 

 Se detecta precozmente 
la discapacidad 

 Se realiza adecuada 
dispenzarización       

 Está consolidado el 
trabajo en equipo 

 Satisfechos 

 
 
 
Según 
respuestas de 
la encuesta al 
personal  de 
salud antes y 
después 

Número y 
por ciento 
 

Resultados 
dela estrategia 
de 
intervención 

Cualitativa 
ordinal 
 

Satisfactoria 
No Satisfactoria 

Se refiere al 
resultado de 
satisfacción o 
no de las 
respuestas 

Número y 
por ciento 
 

 

Plan de análisis de los resultados 

Como medida de resumen de la información se emplearon las medidas de 

distribución de frecuencia y el número y por ciento.  Los datos fueron procesados 

utilizando un computador, con instalación del sistema Windows XP. Se elaboró una 

base de datos con la utilización del programa Microsoft Excel previo al 

procesamiento de los mismos y la obtención de los resultados y se presentaron en 



 
 

tablas y gráficos diseñados al efecto, en las que se resumió la información con el fin 

de abordar cada objetivo específico planteado; se realizó posteriormente un análisis 

del fenómeno estudiado, que permitió a través del proceso de síntesis y 

generalización, arribar a conclusiones. 

Aspectos éticos:  

El desarrollo de la investigación se realizó de acuerdo con los cuatro principios éticos 

básicos que van implícitos en los estudios con seres humanos: el respeto a la 

autonomía, la beneficencia, la no-maleficencia y el de justicia. Los pacientes 

incluidos fueron participantes voluntarios a los que se les solicitó su Declaración de 

Consentimiento Informado, que debieron firmar para así oficializar legalmente su 

disposición a participar y colaborar con la investigación, después de habérseles 

instruido debidamente acerca de las características del estudio, sus objetivos y 

beneficios. Se respetó la integridad de los pacientes dentro de la investigación 

asegurando la confidencialidad de toda la información personal que se obtenga 

durante esta. El lenguaje que se utilizó durante la entrevista fue práctico y 

comprensible. El cuidado que recibieron los sujetos y las decisiones que le pudieran 

afectar fue responsabilidad del equipo médico, debidamente calificado, que participó 

en la investigación. 

Se confeccionó un informe final con los requisitos metodológicos exigidos por el 

Departamento de Postgrado de la Facultad de Ciencias Médicas de Ciego de Ávila. 

 

 

 

 

 

 

 



 
 

RESULTADOS Y DISCUSIÓN  

Tabla 1. Distribución de los niños según tipo de discapacidad. Primero de Enero 

mayo 2018 - mayo 2019.  

 
Tipo de  

discapacidad 

Sexo  

Total Masculino Femenino 

No. % No. % No. % 

Intelectual 46 73,0 14 40,0 60 61,2 

Físico-Motor 8 12,7 10 28,6 18 18,4 

Mixta 5 7,9 4 11,4 9 9,2 

Visual 1 1,6 6 17,1 7 7,1 

Auditiva 3 4,8 1 2,9 4 4,1 

Total 63 64,3 35 35,7 98 100,0 

Fuente: Encuestas 

En los niños discapacitados del municipio Primero de Enero predominó el tipo de 

discapacidad Intelectual con el 61,2% del total, siendo más afectado el sexo 

masculino con 63 pacientes lo que representa el 64,3%, similar a lo reportado en el 

estudio genético y discapacidad cubano en 2003 por Marcia Cobas (75), además los 

reportados por el español Cintra Viviero (76) en Salamanca el 2011, el mexicano 

Castillero Mimenza (77) en el 2018 y el colombiano García (78) en el 2019. 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
 

Tabla 2. Distribución de discapacitados según grupos de edad y sexo. 

 
Grupos de 

Edad 
(años) 

Sexo  

Total Masculino Femenino 

No. % No. % No. % 

1 - 4 1 1,6 5 14,2 6 6,1 

5 - 9 21 33,3 8 22,9 29 29,6 

10 - 14 16 25,4 10 28,6 26 26,5 

15 - 18 25 39,7 12 34,3 37 37,8 

Total 63 64,3 35 35,7 98 100,0 

 

Con respecto a la edad, la mayor frecuencia se encontró en el grupo de 15 a 18 años 

con 37 discapacitados para el 37,8%, seguido de los grupos 5-9 y 10-14 años, casi 

con valores semejantes pero aportando el grueso de la muestra; no obstante, al 

revisar sitios electrónicos encontramos varios artículos de México (79-81) y Puerto Rico 

(82) enmarcados entre 2017 y 2019 donde los discapacitados no tienen un grupo de 

edad determinado elevado. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
 

Tabla 3. Distribución de los familiares de los discapacitados según su ocupación y 

parentesco. 

 

Ocupación 

Familiar  

Total Padre Madre Tutor 

No. % No. % No. % No. % 

Ama de Casa 7 28,0 35 61,4 1 6,2 43 43,9 

Trabajador 11 44,0 16 28,1 3 18,8 30 30,6 

Jubilado 5 20,0 6 10,5 7 43,8 18 18,4 

Ninguno 2 8,0 - - 5 31,2 7 7,1 

Total 25 25,5 57 58,2 16 16,3 98 100,0 

 

Las mayores frecuencias de los familiares atendiendo a la ocupación ocurrieron en 

las Amas de casa y en Trabajadores con 43 (43,9%) y 30 (30,6%) respectivamente. 

Mientras que en la variable parentesco las madres representaron el 58,2%. Para el 

español López Neira (83) y el inglés Matson (84) también son las madres coincidentes 

como amas de casa. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
 

Tabla 4. Distribución de los familiares según su escolaridad. 

 

Escolarización 

Familiar  

Total Padre Madre Tutor 

No. % No. % No. % No. % 

Primaria sin terminar 6 24,0 18 31,6 10 62,6 34 34,8 

Primaria terminada 6 24,0 14 24,5 2 12,5 22 22,4 

Obrero calificado 5 20,0 9 15,8 2 12,5 16 16,3 

Secundaria sin 
terminar 

3 12,0 11 19,3 1 6,2 15 15,3 

Secundaria terminada 1 4,0 2 3,5 1 6,2 4 4,1 

Técnico Medio 4 16,0 3 5,3 - - 7 7,1 

Total 25 25,5 57 58,2 16 16,3 98 100,0 

 

La escolaridad más frecuente entre los familiares fue la Primaria sin terminar en 34 

de ellos para un 34,8%, diferente a lo reportado por el argentino Luciano Valencia (85) 

en el año 2018; así como, por el Instituto Nacional de Rehabilitación Pedro Aguirre 

Cerda (86) de Santiago de Chile este año donde ellos identificaron familiares más 

capacitados intelectualmente. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
 

Tabla 5. Distribución según  las respuestas de los familiares al nivel de 

conocimientos antes-después. 

 
 

Respuestas 
N= 98 

Nivel de conocimientos 

Antes Después 

Sí No Sí No 

No. % No. % No % No. % 

Reciben información acerca 
de la discapacidad por parte 
del médico de la familia y la 
enfermera 

 

5 

 

5,1 

 

93 

 

94,9 

 

81 

 

82,7 

 

17 

 

18,3 

Conocimiento sobre las 
discapacidades 

11 11,2 87 88,8 89 90,8 9 10,3 

Se les visita en el hogar 23 23,5 75 76,5 93 94,9 5 5,1 

Satisfechos 12 12,2 86 87,8 89 90,8 9 10,3 

 

Las respuestas obtenidas por los familiares a través de las encuestas, ofrecieron 

altos valores negativos en cada una de ellas al inicio, lo que favoreció el empleo de la 

estrategia de intervención y logró valores también altos pero positivos al finalizar la 

misma lo que dedujo al correcto uso de la misma, para Rodríguez Vernal (87)  en 

Santiago de Cuba en el 2009 y Menor Rodríguez (88) en Granada en el 2017 les 

resultó similar en los niveles de respuestas. 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
 

Tabla 6. Distribución de los profesionales según ocupación. 

 
Tipo de  

ocupación 

 

Total 

No. % 

Médicos de la Familia 27 47,4 

Enfermeras de la Familia 27 47,4 

Pediatras 3 5,2 

Total 57 100,0 

El personal de la salud involucrado en el estudio constó de forma fundamental en los 

médicos y enfermeras de la familia, siendo de 54 (94,7%), sin embargo, para el 

madrileño Opazo (89) en el año 2015 los profesionales involucrados en el proceso de 

atención a discapacitados fueron en instituciones de salud pero el camagüeyano 

Pérez Álvarez (90) en el 2018 si coincidió en el personal de los consultorios médicos 

de la familia como la mayor fuente para el estudio. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
 

Tabla 7. Distribución según las respuestas de los profesionales con su nivel de 

conocimientos antes-después. 

 
 

Respuestas 
N= 57 

Nivel de conocimientos 

Antes Después 

Sí No Sí No 

No. % No. % No % No. % 

Reciben información científica 
actualizada 

2 3,5 55 96,5 44 77,2 13 22,8 

Se brinda información por los 
medios masivos de difusión    

2 3,5 55 96,5 44 77,2 13 22,8 

Conocen aspectos 
relacionados con la 
discapacidad en el municipio 

 
3 

 
5,3 

 
54 

 
94,7 

 

43 

 

75,4 

 
14 

 
24,6 

Se detecta precozmente la 
discapacidad 

3 5,3 54 94,7 43 75,4 14 24,6 

Se realiza adecuada 
dispenzarización       

6 10,5 51 89,5 40 70,2 17 29,8 

Está consolidado el trabajo en 
equipo 

6 10,5 51 89,5 40 70,2 17 29,8 

Satisfechos 2 3,5 55 96,5 42 73,7 15 26,3 

 

Las respuestas obtenidas por los profesionales a través de las encuestas, ofrecieron 

valores elevados negativos en cada una de ellas al inicio, lo que justificó la aplicación 

de la estrategia de intervención y logró valores positivos al finalizar pero de forma 

discreta lo que demostró que se mantuvieron niveles de insatisfacción. En los 

estudios de Rodríguez Vernal (91) y Muñoz Callol (92) en 2009 y 2016 respectivamente 

también se hicieron preocupantes las respuestas al culminar la estrategia. 

 

 

 

 

 



 
 

Tabla 8. Evaluación de los resultados de la Estrategia. 

 Antes Después 

Satisfactoria No 

satisfactoria 

Satisfactoria No 

satisfactoria 

No. % No. % No % No. % 

Familiares  51 13,0 341 87,0 352 89,8 40 10,2 

Personal de Salud 24 6,0 375 94,0 296 74,2 103 25,8 

Total 75 9,5         716 90,5 648 81,9 143 18,1 

 

Los resultados de la evaluación de la estrategia obtenidos antes y después a través 

del nivel de satisfacción en las encuestas mostraron predominios No satisfactorios, lo 

cual incentivó el uso de la misma para lograr al finalizar los niveles Satisfactorios, y 

así es posible mejorar la calidad de la atención al paciente en edad pediátrica con 

discapacidad, tanto los españoles dirigidos por Hernández Navarrete (93) en 2016 

como el sueco Üstün (94)  en 2019 reconocieron las posibilidades positivas del empleo 

de estrategias para elevar la atención pediátrica aunque sus estudios fueron de corte 

diferentes. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
 

CONCLUSIONES 

  

Predominó la discapacidad intelectual y el sexo masculino, el grupo de edad de 

mayor frecuencia fue de 15 a 18 años; entre las ocupaciones las mayores 

frecuencias fueron las amas de casa y trabajadores predominando las madres en el 

parentesco; con nivel escolar de primaria sin terminar;  en los profesionales de la 

salud predominaron los médicos y enfermeras de familia y ambos grupos emitieron 

respuestas negativas en la entrevista inicial, que facilitaron los factores para 

implementar la estrategia de intervención logrando resultados satisfactorios después 

de finalizar la misma y que redundará en mejorar la calidad de la atención al paciente 

discapacitado infantil. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
 

RECOMENDACIONES 

Dar a conocer los resultados a los directivos correspondientes. 
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ANEXO 1 

CONSENTIMIENTO INFORMADO 

 

Se realizó una investigación con la finalidad de implementar una estrategia de 

intervención para mejorar la calidad de la atención al paciente con discapacidad en 

edad pediátrica del municipio Primero de Enero, en el período comprendido entre 

mayo 2018 a mayo 2019. 

 

Para poder obtener los resultados deseados solicitamos su consentimiento de 

participación en el estudio y su compromiso de proporcionar la información que se 

requiera, la que será confidencial y usada sólo por el investigador. 

 

 

 

 

____________________________________            ______________________________ 

Firma del familiar o personal de la Salud                  Firma del Investigador 

 

 

 

 

 

 

 



 
 

ANEXO 2 

ENCUESTA PARA PADRES 

A continuación, le presentamos a usted las interrogantes que tienen como objetivo el 

implementar una estrategia de intervención para mejorar la calidad de la atención al 

paciente con discapacidad en edad pediátrica del municipio Primero de Enero. 

La información que usted proporcionará es vital para el logro de esta investigación. 

Agradecemos de usted la sinceridad en sus respuestas, puesto que de ello depende 

la veracidad de los resultados.    

Gracias. 

Nombre y apellidos del niño: ____________________________________________ 

Nombre y apellidos del familiar: __________________________________________ 

1) Tipo de discapacidad: 

1.1 Intelectual             Sí  _____ No _____ 

1.2 Físico-Motor         Sí  _____ No _____ 

1.3 Visual                   Sí  _____ No _____ 

1.4 Auditiva                Sí  _____ No _____ 

1.5 Mixta                    Sí  _____ No _____ 

 

2) Sexo: 

2.1 _____ Femenino.  

2.2 _____ Masculino. 

 

3) Edad de niños con discapacidad: 

3.1 _____ 1-4 años. 

3.2 _____ 5-9 años. 

3.3 _____ 10-14 años. 

3.4 _____ 15-18 años. 

 



 
 

4) Ocupación de los familiares: 

4.1 _____ Trabajador. 

4.2 _____ Ama de casa. 

4.3 _____ Jubilado. 

4.4 _____ Ninguno. 

 

5)  Escolarización del familiar: 

5.1 _____ Primaria sin terminar. 

5.2 _____ Primaria terminada. 

5.3 _____ Obrero calificado. 

5.4 _____ Secundaria sin terminar. 

5.5 _____ Secundaria terminada. 

5.6 _____ Técnico Medio. 

 

6) Respuestas de los familiares al nivel de conocimientos: 

6.1 Recibe información acerca de la discapacidad por parte del médico de la 

familia y la enfermera     Sí  _____ No _____ 

6.2 Tiene conocimientos sobre los tipos de discapacidad  Sí  _____ No _____ 

6.3 Recibe visitas en el hogar   Sí  _____ No _____ 

6.4 Está satisfecho con la atención que recibe el niño   Sí  _____ No _____ 

 

 

 

 

 

 



 
 

ANEXO 3. 

ENCUESTA PARA PROFESIONALES DE LA SALUD 

A continuación, le presentamos a usted las interrogantes que tienen como objetivo el 

implementar una estrategia de intervención para mejorar la calidad de la atención al 

paciente con discapacidad en edad pediátrica del municipio Primero de Enero. 

La información que usted proporcionará es vital para el logro de esta investigación. 

Agradecemos de usted la sinceridad en sus respuestas, puesto que de ello depende 

la veracidad de los resultados.    

Gracias. 

 

1) Profesionales de la salud: 

1.1 Médico de la familia  Sí  _____ No _____ 

1.2 Enfermera de la familia Sí  _____ No _____ 

1.3 Pediatra Sí  _____ No _____ 

 

2) Respuestas de los profesionales de la salud: 

2.1  Pediatra Sí  _____ No _____. 

2.2  Se brinda información por los medios de difusión? Sí ____ No ____ 

2.3  Conocen aspectos relacionados con la discapacidad en el municipio? 

Sí____ No____ 

2.4  Se detecta precozmente la discapacidad? Sí____ No____ 

         

 

 

 

 

 



 
 

ANEXO 4. 

Estrategia de intervención para mejorar la calidad de la atención a la 

discapacidad en edad pediátrica de Primero de Enero. 

1. Capacitación. 

•  A los profesionales de la salud: Diseño y ejecución de un curso sobre atención 

integral al niño con discapacidad. 

• A las familias: Conformación de una escuela para padres de niños con 

discapacidad. 

•  A los miembros de la comunidad: Divulgación de información a través de los 

medios masivos de difusión y distribución de plegables sobre el tema. 

2. Reorganización de los servicios de rehabilitación. 

• Re-estructuración y organización de la Consulta Municipal de Atención 

Temprana. 

•   Enfoque intersectorial en la atención al niño con discapacidad. 

•   Trabajo en el terreno. 

3. Diseño de información. 

•  Confección de una multimedia sobre Atención Temprana y Discapacidad en 

edad pediátrica : Se implementó en la red de computadoras de la biblioteca 

existente en el policlínico del municipio Primero de Enero y del área de salud 

Pedro Ballester, a la que tienen acceso todos los profesionales del sector en el 

municipio. 

•   Confección y distribución de plegables sobre atención temprana. 

 

 

 

 

 



 
 

ANEXO 5.  

Creación de una escuela para padres de niños con discapacidad como forma 

de intervención familiar comunitaria.  

El valor de las escuelas para padres de niños discapacitados ha sido demostrado en 

experiencias desarrolladas en varios países; en ellas se crea el marco propicio para 

brindar a los mismos información científica actualizada sobre las características del 

problema que enfrenta su hijo y las acciones necesarias para lograr el máximo 

desarrollo del niño y su plena participación social mediante debates de películas, 

dinámicas de grupo; sirve de marco para que  puedan  intercambiar experiencias, y 

ofrecer ayuda a aquellos menos ajustados a la nueva situación, permiten además 

distribuir información escrita, sobre aspectos relacionados con la atención y cuidado 

del hijo afectado. 

Una familia mejor educada, mejor informada, que comprende las características del 

proceso patológico, su pronóstico, las posibles complicaciones, las formas para 

evitarlas, los mecanismos para poder desarrollar los potenciales residuales del niño, 

es un instrumento inestimable para poder ofrecer al niño una atención integral. 

La familia, en general, y los padres, en particular, son el factor más importante en la 

habilitación de funciones en el niño. El futuro de este dependerá en gran medida de 

la capacidad de estos de enfrentar el problema. 

 

Objetivos generales de la escuela para padres de niños discapacitados: 

 Que los participantes modifiquen en forma positiva criterios sobre la función 

educativa de padres y familiares.  

 Ampliar destrezas necesarias para ayudar al menor con discapacidad a 

desarrollarse óptimamente. (Dimensión individual).  

 Favorecer la calidad de vida de la familia. (Dimensión grupal).  

 

 Objetivos específicos: 



 
 

1. Adquirir información científica actualizada sobre el problema que afecta a sus 

hijos. 

2. Obtener  apoyo y orientación psicológica. 

3. Intercambio de experiencias entre los padres. 

4. Desarrollar actividades colectivas que propician la valoración colectiva sobre 

problemas similares relacionados con la atención al niño discapacitado en el 

seno de su familia. 

5. Identificar desajustes en la dinámica de sus respectivas familias en caso de que 

los hubiere. 

6. Canalizar los problemas socio-económicos asociados para buscarles a los 

mismos una solución colectiva.  

7. Desarrollar sentimientos de solidaridad humana, así como enfoques colectivos 

en la solución de este problema. 

8. Visualizar vías para alcanzar un mejor equilibrio emocional, como aspecto 

esencial en el tratamiento integral de cualquier forma de discapacidad infantil en 

el marco de la familia.  

9. Aprender técnicas concretas de interacción-comunicación. 

  

 Características generales del curso: 

 Local de funcionamiento: Policlínico José Agustín Mas Naranjo (Aula Docente) 

 Fecha: Todos los martes. 

 Hora: 2:00 pm 

 Matrícula:  

 Duración del curso: 2 meses (8 sesiones).  

 Forma de organización de las actividades: Técnicas de participación (debates, 

lluvia de ideas). 

 En cada sesión de trabajo se aborda un tema específico y una forma de 

discapacidad determinada según el interés de los participantes. 

 Se realiza una evaluación continua  al término de cada actividad para ir 

ajustando y/o reprogramando el programa de actividades. 



 
 

 Equipo de profesionales que participa en el desarrollo de la escuela está 

integrado por: Fisiatra (responsable), Psicóloga, Defectóloga, Trabajadora 

social, Licenciado en Terapia Física y Rehabilitación, Licenciado en Cultura 

Física, Logopeda, Enfermera. 

En el diseño del curso está basado en  cuatro aspectos fundamentales: 

1. Presentación del grupo. 

2. Actividades de debate  sobre  los temas propuestos por los padres. 

3. Actividades recreativas (programadas entre las actividades de debate). 

4. Actividad final. 

Descripción de las actividades propuestas 

I.  Presentación del grupo. 

Objetivos: 

 Presentación del equipo de salud y de los padres que integran el grupo. 

 Explicar a los padres lo que se espera de ellos en cada sesión, de modo que 

sepan cómo tienen que participar. No son meros observadores, sino agentes 

activos de la sesión y donde el profesional es sólo un moderador.  

 Explicar claramente que no hay fórmulas establecidas y válidas para todas las 

personas.  

 Las actividades debatidas en cada encuentro estarán en concordancia con los 

intereses de los padres. 

II. Actividades de debate sobre los temas propuestos por los padres. 

    Objetivos: 

 Suministrar información científica actualizada sobre el problema que afecta a 

sus hijos. 

 Ofrecer la posibilidad de desarrollar actividades colectivas que propician el 

contacto de personas que enfrentan problemas similares. 



 
 

 Detectar aquellos padres o familias más afectadas, y con desajustes en la 

dinámica familiar. 

 Propiciar el desarrollo de sentimientos de solidaridad humana, y el enfoque 

colectivo en la solución de este problema de salud.  

 Brindar a los padres apoyo emocional e información, que permita un mejor 

equilibrio emocional, es un aspecto esencial en el tratamiento integral de 

cualquier forma de discapacidad infantil.  

 Aprender técnicas concretas de interacción-comunicación.  

 Recoger información sobre las características y necesidades concretas de la 

familia.  

 Descubrir la mejor forma de interactuar con el niño/a.  

III. Actividades recreativas (programadas entre las actividades de debate): 

     Objetivos: 

 Organizar  actividades de ocio y tiempo libre en las que los padres pueden 

participar de forma voluntaria, solos o en compañía de sus hijos, con motivo de 

algún acontecimiento: Día de niño con necesidades educativas especiales, 

cumpleaños colectivos, día de los niños, otras fechas alegóricas.   

 Facilitar el contacto entre las familias estrechando lazos de ayuda y amistad.  

 Proporcionar experiencias gratificantes a los niños en compañía de sus 

familiares y de sus amigos y potenciar el grupo de iguales.  

 Responder a las necesidades de los padres de diversión y relación con otros 

adultos garantizando una atención adecuada de sus hijos.  

IV. Actividad final. 

Al finalizar el curso se aplicará una encuesta  en la que  de su grado de adquisición 

de conocimientos y destrezas en la intervención a la discapacidad del menor, 

mediante la colaboración de los profesionales. El resultado de las encuestas nos 

permitirá medir el impacto de la intervención. 



 
 

Recursos utilizados: 

Humanos: 

 Equipo multidisciplinario de la sala de rehabilitación: Fisiatra, Psicóloga, 

Defectóloga, Trabajadora Social, Licenciado en Fisioterapia, Licenciado en 

cultura física, Logopeda, Enfermera. 

 Padres. 

 Niños, familia, comunidad (en las actividades recreativas y culturales).  

Materiales:  

 Recursos Propios de la Sala de Rehabilitación (materiales educativos, murales, 

pancartas, mobiliario). 

 Recursos propios de los padres. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
 

ANEXO 5. 

 

Diseño y ejecución del curso “Atención integral al niño con discapacidad para 

profesionales de la salud”.  

Título: Atención Integral al niño con discapacidad. 

Duración: 2 meses (8 sesiones). 

Modalidad: presencial  

Destinatarios: Profesionales de la salud vinculados a la atención de estos niños en 

la comunidad. 

 

Introducción: La discapacidad que afecta a la población infantil constituye un 

problema de salud por su impacto sobre la calidad de vida del niño afectado, su 

repercusión sobre la familia, y los recursos que debe destinar la sociedad para su 

atención.    

Para poder enfrentarlo se hace necesaria la integración de diversos factores, tanto 

del sistema de salud, como de la educación especial y de la comunidad. El manejo 

de este problema requiere de un conocimiento sistemático de su comportamiento 

y la calidad de la atención que recibe el niño está directamente relacionada con el 

grado de información actualizada que sobre el tema tienen en particular el 

personal directamente vinculado con su atención y en general la comunidad.   

Las características del sistema de salud y de educación cubano y el desarrollo 

integral de la sociedad, determinan que existan condiciones excepcionalmente 

favorables para enfrentar este problema de salud, pero resulta necesario 

garantizar la divulgación de los adelantos que en este campo se producen y 

promover la integración de los diversos factores necesarios para su 

enfrentamiento, desarrollando además un trabajo educativo a través de los medios 

de difusión masiva con que cuenta la  comunidad para incrementar la calidad de la 

atención que recibe el niño, brindar apoyo a la familia y promover acciones que 

faciliten su mayor integración social, todo lo que constituye la base de las acciones 

a desarrollar dentro  de nuestra investigación, siendo este curso uno de los pilares 



 
 

fundamentales de nuestra estrategia para darle solución al problema y mejorar  

tanto como sea posible la atención al niño con discapacidad.  

 

Objetivo general:    

Incrementar la calidad de la atención al niño discapacitado.   

 

Objetivos específicos: 

1. Caracterizar las diferentes formas de discapacidad que afectan a la 

población infantil en nuestra área de salud.  

2. Identificar los principales  factores que afectan la calidad de la atención  a 

los niños con discapacidad. 

3. Desarrollar una labor educativa, a través  de diferentes métodos  de 

enseñanza  que permita dotar a los participantes, de los  conocimientos 

actuales  sobre Discapacidad pediátrica y el manejo en la atención primaria 

de salud. 

4. Divulgar los avances científicos técnicos en el campo del diagnóstico 

precoz de la discapacidad, contribuyendo además a su implementación. 

5. Consolidar la relación padre- profesional de la salud, para lograr un trabajo 

en equipo satisfactorio. 

6. Fomentar y facilitar la integración social, educando a la comunidad por 

diferentes medios sobre la necesidad de espacio para el niño discapacitado 

y los factores que limitan su integración, promocionando además la 

realización de actividades vinculadas a la educación artística, la práctica del 

deporte y la recreación. 

 

Características generales del curso: 

 Local de funcionamiento: Policlínico José Agustín Mas Naranjo (Aula Docente)  

 Fecha: todos los jueves. 

 Hora:  2:00 pm 

 Matrícula:  



 
 

 Duración del curso: 2 meses (8 sesiones).  

 Forma de organización de las actividades: 

Módulo 1: Presentaciones, objetivos y normas. 

Presentaciones, objetivos y normas: Palabras de bienvenida y presentaciones; 

objetivos del curso; establecimiento de las normas y expectativas; cuestiones 

administrativas y docentes. Sesión interactiva de presentaciones. Aplicación de la 

encuesta inicial. 

Módulo 2: Discapacidad infantil. 

Exposición oral interactiva con diapositivas de PowerPoint relacionadas con 

actualización del tema en el mundo y en nuestro país, comportamiento 

epidemiológico de la discapacidad.  Adiestramiento  sobre dispensarización  de la 

discapacidad en cada CMF. 

Módulo 3: Dispensarización.  

Sesión de intercambio de ideas y exposición oral de los resultados obtenidos en cada 

uno de sus consultorios médicos de la familia. Actualización de la dispensarización. 

 Módulo 4: Evaluación cualitativa de la atención  al niño con discapacidad. 

Observaciones, preguntas y respuestas. Debate en grupo y exposición oral sobre los 

factores que afectan la calidad de la atención a la discapacidad en edad pediátrica. 

Conversatorio sobre el  conocimiento y manejo de los padres  en el tema. Indicación 

sobre la preparación de casos clínicos más complejos. 

Módulo 5: Discusión  y valoración  de casos clínicos. 

Trabajo en grupo con estudio de casos, sesión de intercambio de ideas, valoración 

en grupo, presentación oral interactiva  de  los casos con diapositivas de PowerPoint. 



 
 

Taller y actividades prácticas con dos  casos de PC en la sala de rehabilitación, 

sesión de intercambio de ideas, proyección de una video conferencia sobre PC y el 

manejo en la comunidad, exposición oral interactiva. 

Módulo 6: Presentación de la Multimedia: Discapacidad en edad pediátrica. 

Asesoría sobre el manejo de la Multimedia disponible en la red de computadoras del 

policlínico Primero de Enero. 

Módulo 7: Atención temprana  

Re-estructuración y organización de la Consulta Municipal de Atención Temprana. 

Participación  en la misma, previa coordinación para discutir sus casos en conjunto 

con el equipo multidisciplinario.  

Módulo 8: Actividad final. Evaluación y clausura del curso. 

Análisis de las fortalezas, debilidades, oportunidades para elevar la calidad de la 

atención a los pacientes con discapacidad en edad pediátrica. Exposición oral con 

diapositivas de Power Point. Aplicación de la encuesta. Entrega de reconocimientos.  

Recursos utilizados: 

Humanos: 

 Equipo multidisciplinario de la sala de rehabilitación: Fisiatra, Psicóloga, 

Dietóloga, Trabajadora Social, Licenciado en Fisioterapia, Licenciado en cultura 

física, Logopeda, Enfermera. 

 Padres. 

 Niños, familia, comunidad.  

Materiales:  

 Recursos Propios de la Sala de Rehabilitación (materiales educativos, murales, 

pancartas, mobiliario, computadoras). 

 Recursos propios de los profesionales. 


