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RESUMEN

Objetivo: identificar y describir, desde la perspectiva del derecho fundamental a la sa-
lud, la garantia de la atencién sanitaria en menores dominicanos afectados con labio y/o
paladar hendido (LPH) y sus madres. Métodos: en tanto este es un estudio descriptivo,
se realizaron encuestas semiestructuradasy se aplicé la observaciéon no participante en
los territorios de residencia de familias con menores afectados por LPH, atendidos en
una fundacién de Republica Dominicana. Resultados: la mayoria de familias afectadas
por LPH pertenecen a clases sociales vulnerables con limitada capacidad de pago para
adquirir seguros de salud. De las 39 familias abordadas, 26 madres no contaron con
seguro de salud durante la gestacién, pero los 39 pacientes con LPH si contaban con
alglin tipo de aseguramiento. Se evidencidé negacién sistemética en la prestacién de
servicios sanitarios, barreras administrativas, invisibilizacién de la problemética del
LPH en los servicios de salud y en definitiva, un sistema de salud excluyente en la pric-
tica. Conclusién: pese a que la atencidn sanitaria a gestantes y menores de 18 afos se
reconoce constitucionalmente como un derecho fundamental a cargo del Estado, la
forma en que opera el sistema de salud dominicano supedita la atencién a la capacidad
de pago de las familias, lo que genera inequidades sociales y sanitarias que vulneran el
goce efectivo del derecho a la salud de las madres y los menores que nacen con LPH.

Palabras clave: derecho a la salud; sistemas de salud; equidad en el acceso a los servi-
cios de salud; labio leporino; fisura del paladar.

ABSTRACT

Objective: Identify and describe from the perspective of the fundamental right to
health, the guarantee of health care, in Dominican children affected with cleft lip and /
or palate (CLP) and their mothers. Methods: Descriptive study on the guarantee of the
right to health care in Dominican families affected with CLP and their characteristics.
Semi-structured surveys and non-participant observation were carried out in the
territories of residence of families with children under 18 years of age with CLP
treated at a Foundation in the Dominican Republic Results: Most families affected by
CLP belong to vulnerable social classes with limited ability to pay to purchase health
insurance. Of the 39 families investigated, 26 mothers did not have health insurance
during pregnancy, but all the patients did have some type of insurance. A systematic
denial of health services, administrative barriers, invisibility of the CLP problem in
health services, and an exclude health system in practice were evident. Conclusion:
Despite the fact that health care for pregnant women and those under 18 years of age
is constitutionally recognized as a fundamental right in charge of the State, the way the
Dominican health system operates, subordinates attention to families’ ability to pay,
generating social inequities and health services that violate the effective enjoyment of
the right to health of mothers and minors born with CLP.

Key words: Right to health; Health systems; Equity in access to health services; Cleft
lip; Cleft palate.
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Introduccién

El Labio y/o Paladar Hendido (LPH) es la malformacion craneofacial més frecuente en
humanos considerada de interés en el campo de la salud publica, dado el gran impacto
econdémico y social que genera (1), (2). Esta consiste en una falla en la fusién de los tejidos
que conforman el labio superior y el paladar, lo que conlleva a una importante discapaci-
dad funcional y estética que afecta la calidad de vida tanto de la persona con la malfor-
macién como la de su familia (3).

Un recién nacido con LPH presenta multiples alteraciones de funciones vitales como
la respiracién, succién, deglucién y masticacién. Estas le lleva a desarrollar problemas
nutricionales que afectan su proceso de crecimiento y desarrollo (4). Adicionalmente, el
conjunto de alteraciones subyacentes a nivel bucal, auditivo, los trastornos respiratorios,
de lenguaje y apneas de suefio, perjudican la capacidad de aprendizaje y las competen-
cias sociales y emocionales de la persona (5), (6). Asi, las alteraciones funcionales y estéti-
cas caracteristicas de estos pacientes, generalmente, conllevan a desarrollar problemas
psicolégicos como baja autoestima, dificultad en la interaccién social y poca adaptabili-
dad. Algunos trastornos como la ansiedad social y la depresién mayor se han encontrado
significativamente elevadas en pacientes con LPH, y en sus padres o cuidadores (7), (8).

De igual forma, la vida laboral y la economia familiar también se ven vulneradas, ya que
los trastornos estéticos y de comunicacién generados por las hendiduras orofaciales difi-
cultan el ingreso al mercado laboral. Como efecto aumentan el desempleo y subempleo
en esta poblaciény disminuyen los ingresos familiares, e incluso los ingresos fiscales para
una nacién (2).

Desde la perspectiva de desarrollo humano, el ser humano tiene derecho a disfrutar del
mas alto nivel posible de salud fisica y mental (9), este es transversal en la experimenta-
cién de los demas derechos humanos. En el caso de las fisuras orofaciales, la falta de aten-
cién preventiva, o de un tratamiento temprano e integral, particularmente en las familias
con mayor vulnerabilidad, conlleva a la transgresién de este derechoy a la reproduccién
deinequidades socialesy sanitarias. Alser el derecho alasalud un derecho humano funda-
mental, este debe ser garantizado por el Estado a todas las personas sin ningln tipo de
discriminacion. En este sentido, los Estados miembros de Naciones Unidas han adquirido
compromisos para garantizar, entre otros determinantes sociales de la salud, una aten-
cién sanitaria oportuna y apropiada bajo los principios de disponibilidad, accesibilidad,
aceptabilidad y calidad (9). Ademas, se han comprometido a proteger especialmente la
salud materna e infantil, por considerarse claves para el desarrollo humano y social (10).
Con este marco jurisprudencial, se espera que los sistemas de salud dispuestos en los
diferentes pafses garantizen un acceso y uso efectivo de servicios sanitarios a las fami-
lias afectadas por fisuras orofaciales, especialmente a aquellas con inserciones socioe-
condmicas mas vulnerables, como mecanismo esencial para alcanzar mayores niveles de
equidad social y sanitaria (11).

En el panorama regional, Latinoamérica es una de las zonas mayormente afectadas por
LPH, con una tasa de prevalencia en recién nacidos de 1 en 500 segun los reportes de la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS). No obstante, la mayoria de paises latinoameri-

Acta Odontolégica Colombiana Julio - Diciembre 2020; 10(2): 68 - 81



RI1JRS 011RZId RIPUR[A)Y BB ‘ZOUN|N ZNJ1D 0Jpueld)y abior ‘opjeJdin olsowey) adja4 SaJpuy 'eze zauoplQ eluabng eiog

SITVNIDIYO SINOIDVOILSIANI

Hd7 U0 Ssoup g ap SaJjouaw A SaJppw D DIIDIIUDS UQIDUSIY

canos, actualmente, no cuentan con politicas o programas para prevenir, monitorear ni
tratar integralmente esta alteracién (1).

En RepUblica Dominicana, el LPH no es un evento de notificacién obligatoria ante los
sistemas de informacion y vigilancia epidemiolégica, por tanto, no hay estadisticas oficia-
les que den cuenta de la frecuencia de aparicién de esta malformacién ni de su reso-
lucién dentro del sistema de salud. Tampoco aparecen investigaciones publicadas que
aborden especificamente el tema, solo algunos estudios epidemioldgicos de malforma-
ciones congénitas en general, en donde el LPH aparece como una de las malformaciones
mas prevalentes (12). Asf, la informacién disponible sobre esta problematica proviene de
diversos medios de comunicacién que realizan notas periodisticas a fundaciones u orga-
nizaciones filantrépicas.

Estas organizaciones han realizado por décadas, anualmente, intervenciones quirdrgicas
a un gran nimero de pacientes con LPH, particularmente a nifios al margen del sistema
sanitario dominicano. Las intervenciones se reproducen en un contexto que reconoce
constitucionalmente la salud como un derecho fundamental a cargo del Estado (13). De
alli, la existencia de leyes adicionales orientadas a proteger el derecho de todos los nifios
y adolescentes a disfrutar desde el nacimiento, del nivel mas alto posible de salud fisica
y mental, y a tener un acceso universal e igualitario a planes, programas y servicios de
prevencion, promocién, proteccion, tratamiento y rehabilitacién de la salud de la més alta
calidad (14).

Para garantizar el derecho a la atencidn sanitaria, Replblica Dominicana implementé un
sistema de salud basado en aseguramiento con subsidio a la demanda. En este sistema, la
poblacién con capacidad de pago configura el régimen contributivoy cuenta con asegura-
miento a empresas administradoras de riesgos de salud (ARS) privadas o al seguro nacio-
nal de salud (SENASA), que les garantizan un plan basico de atencién en una red de pres-
tadores, principalmente privados. Por su parte, las personas sin capacidad de pago, por
precariedad laboral y/o pobreza, constituyen el régimen subsidiado vy el Estado financia
su aseguramiento, principalmente al SENASA, para garantizarles un plan basico de aten-
cién (15). Los menores de 18 afos y las gestantes son grupos de especial interés y protec
cién dentro del sistema de salud dominicano. Cuentan con leyes que hacen explicito su
derecho a acceder a servicios sanitarios en todos los niveles, asi como la prohibicién de
negacién en la atencién por falta de documentos, recursos econémicos o cualquier otra
causa que les vulnere (14).

Ante el desconocimiento de la magnitud de la problematica del LPH y las continuas y visi-
bles intervenciones caritativas al margen de la institucionalidad del Estado (16), que tiene
la obligacién constitucional de garantizar la atencién sanitaria como parte del derecho a
lasalud (13), (14), esta investigacion se propone indagar por la garantia efectiva en la aten-
cién sanitaria preventiva y restaurativa a las familias afectadas por fisuras orofaciales que
son atendidas en fundaciones filantrépicas. Particularmente, en los menores de edad y
sus madres por ser una poblacién de interés para la salud publica, sujeto de medidas de
proteccién especial.
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Métodos

Se realizé un estudio exploratorio descriptivo, de predominio cualitativo, en pacientes
menores de 18 afos con LPH y sus madres atendidos durante el segundo semestre del
afo 2015 en la Fundacién Nifios que Rien (Moca- Republica Dominicana).

Estos fueron seleccionados a partir de un muestreo no probabilistico por conveniencia
con los siguientes criterios de inclusién:

« Pertenecer a las cuatro provincias con mas casos reportados, segun la informacién
de la fundacién.

« Pacientes atendidos en la Gltima jornada de evaluacién del 2015, cuyos datos
estaban actualizados al momento de proyectarse el trabajo de campo (primer
semestre de 2016).

» Aceptacion libre y voluntaria de las familias para participar en el estudio.

A partir de la comprensién de que el sistema sanitario es un determinante social de la
salud, que influye y se ve influido por otros determinantes sociales (11), se indagéd por la
forma cémo el sistema de salud dominicano garantiza la atencién efectiva en prevencién
y rehabilitacién a las familias afectadas con LPH, a través de los siguientes indicadores:

- Aseguramiento durante embarazo, suministro de acido félico por parte del sistema
de salud, controles prenatales cubiertos por el sistema de salud, tipo de asegura-
miento del paciente con LPH, rehabilitacién dentro de sistema de salud y experien-
cia del paciente y su madre o cuidador con el sistema de salud.

Para caracterizar las familias que acuden a las fundaciones filantrépicas se indagé por su
insercién socioecondmica a partir de las variables de clase social, ingreso mensual y zona
de residencia, esta Ultima con los siguientes criterios de clasificacién:

1. Urbano: vivienda ubicada en centros poblados, con vias de acceso y transporte
pUblico disponible mas de tres veces al dia.

2. Periferia urbana: vivienda ubicada en zonas periféricas a centros poblados, con vias
de accesoy transporte pUblico disponible mas de tres veces al dia.

3. Rural cercano a centros urbanos: vivienda ubicada en zonas rurales anexas a los
centros urbanos, con acceso a vias y transporte publico disponible mds de tres
veces al dia.

4. Rural disperso: vivienda ubicada en zonas rurales dispersas, con vias de acceso en
mal estadoy transporte publico disponible menos de tres veces al dia.

Para la recoleccién de informacién se realizé un ejercicio de observacién no participante
en los territorios de residencia de las familias; se realizaron visitas domiciliarias en donde
se aplicd una encuesta para determinar clase social (encuesta INSOC (17) ajustada), y una
entrevista semiestructurada. Asi mismo, se efectué blsqueday analisis de fuentes secun-
darias. La informacién se sistematizé y analizé triangulando las fuentes; ademas se iden-
tificaron categorias claves para el abordaje de la problematica en el contexto de estudio.
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Consideraciones éticas

Se obtuvo aprobacién de los comités de ética de las instituciones participantes: Univer-
sidad Nacional de Colombia (18/08/2016-Acta 13-15) y Universidad Nacional Pedro Henri-
quez Urefa de Republica Dominicana, con el aval del Consejo Nacional de Bioética en
Salud (CONABIOS), bajo el Registro 018-2016. Los consentimientos y asentimientos infor-
mados fueron ejecutados por un profesional, cuyo conocimiento y experiencia garantiza-
ron laintegridad y los derechos de los sujetos participantes.

Limitaciones del estudio

Ausencia de datos epidemioldgicos oficiales del evento de interés, poca investigacion
realizada y publicada sobre la situacién en esta poblacién y sesgos de memoria en los
participantes.

Resultados

Un total de 39 familias de pacientes con LPH cumplieron con los criterios de inclusién. Las
caracteristicas de esta poblacién se presentan en la Tabla 1.

Tabla 1. Caracteristicas de pacientes con LPH y sus familias
Variables ) (CA)
Etapa del ciclo de vida del paciente con LPH

Primerainfancia (0 - 5 afos) 31 79,5
Infancia (6 - 11 anos) 3 7,7

Adolescencia (12 - 18 anos) 5 12,8
Clase social de la familia

Sub-asalariada 12 30,8
Obrera asalariada 1 28,2
Pequena productora /comerciante 10 25,6
Jubilada 3 7,7

Clase media pobre 2 5,1

Clase media alta 1 2,6

Ingreso mensual (DOP)* de la fFamilia

< 10000 22 56,4
10001 a 20000 10 25,6
20001 a 30000 6 15,4
> 30001 1 2,6
Zona de residencia de la familia

Urbano 5 12,8
Periferia urbana 12 30,8
Rural cerca a centro urbano 13 33,3
Rural disperso 9 23,1
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Provincia de residencia de la familia

Santiago 15 38,5
Espaillat 9 23,1
La Vega 9 231
Puerto Plata 6 15,4

* Al momento de realizar el trabajo de campo, 1 délar (USD)
equivalia a 45,75 pesos dominicanos (DOP).

Fuente: elaboracién propia.

Segun los datos, el 79,5% de los pacientes eran menores de cinco afosy se ubicaban en
la provincia de Santiago, principalmente. Por zona de residencia, el 23% de las familias
consultadas reportd vivir en zonas rurales dispersas con evidentes barreras geograficas,
dadas por la distancia con la infraestructura sanitaria, la precariedad en las vias de acceso
y el transporte publico disponible.

Las principales clases sociales identificadas fueron la clase subasalariada, la obrera asala-
riaday la pequeda productora o comerciante. En general, la mayoria de familias pertene-
cientes a estas clases sociales tenfan ingresos mensuales inferiores a un salario minimo
(diez mil pesos dominicanos (510000 DOP)) (Figura 1).

Figura 1. Ingresos econémicos mensuales por clases sociales

12 Clase media alta
10 Clase media pobre
Jubilada
8
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6 ® Pequena productora / comerciante
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Fuente: elaboracion propia.

Sistema de salud y garantia del derecho a la atencién sanitaria

Atencién preventiva a gestantes dentro del sistema de salud

De las madres abordadas, un total de 26 mujeres no contaban con ningln tipo de seguro
durante el embarazo. La mayoria de las madres durante su gestacion, tanto aseguradas
como sin seguro, nunca recibieron acido félico por parte del sistema de salud y relataron
haber asumido ese gasto con recursos propios. Las mujeres que si recibieron acido félico
tuvieron diversas condiciones, las madres aseguradas refirieron haber pagado un porcen-
taje minimo, mientras que las que no estaban aseguradas expusieron que siempre se les
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suministro de forma gratuita. A pesar de ello, algunas madres no aseguradas manifesta-
ron que no siempre el 4cido félico estuvo disponible. En cuanto al nimero de controles
prenatales, ninguna mujer asegurada tuvo menos de 6 controles, mientras que algunas
mujeres no aseguradas tuvieron menos de 5 controles, incluso algunas no tuvieron ningn
control prenatal (Tabla 2).

Tabla 2. Aseguramiento y atencién prenatal

Servicios preventivos prestados Mujeres con seguro de salud en embarazo

por sistema de salud Si No n (%)

Suministro de acido félico

Siempre 6 33,3
Aveces 0 4 10,3
Nunca 6 15 53,8
Sin informacién 1 0 2,6
Nuimero de controles prenatales

0 0 1 2,6
2 0 1 2,6
5 0 2 5,1

6 3 6 23,1
7 4 7 28,2
8 0 3 77

9 6 6 30,8

Fuente: elaboracién propia.

El 64,1% del total de las madres entrevistadas refirieron haber iniciado el consumo de
acido félico antes del tercer mes de gestacién. Del total de madres que iniciaron el
consumo de 4cido félico después del tercer mes de gestacién, el 63,6% pertenecian a
la fraccidén de clase social subasalariada, el 18,2% se ubicaron en la clase social pequefa
productoray el 18,2% en la clase social obrera asalariada. Solo tres madres informaron
nunca haber consumido acido félico durante la gestacién; estas pertenecian a las clases
subasalariada, pequefa productora y obrera asalariada.

Atencién a pacientes con LPH dentro del sistema de salud

Todos los menores abordados contaban con algin seguro de salud. El 61% pertenecian
al régimen subsidiado y el restante 39% al régimen contributivo. Respecto a la atencién
rehabilitadora de los menores sujetos de investigacion, dentro del sistema de salud emer-
gieron las siguientes categorias que dan cuenta de posibles barreras de acceso a servicios
que pueden estar limitando la garantfa del goce efectivo del derecho a la salud desde el
nacimiento.

1. Negacién de servicios

Del total de pacientes, solo dos habian recibido algln tratamiento rehabilitador para la
fisura orofacial dentro del sistema de salud, los dos pertenecian al régimen subsidiado.
Las demés familias mencionaron como principal razén para la no atencién integral de
los nifios y nifias con LPH, la no inclusién de los procedimientos requeridos en los planes
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de atencién a cargo de las aseguradoras, ya fuesen privadas del régimen contributivo o
publicas del régimen subsidiado (SENASA). Las familias que reportaron alguna orienta-
cién en términos de rehabilitacion dentro de las instituciones de salud, se refieren a remi-
siones informales a fundaciones filantrépicas asf:

“(...) Como el seguro no cubre nada, absolutamente nada de eso, ni tera-
pias... Entonces alla me dijeron dénde podia llevarlo, el mismo médico
nos dijo de la fundacién, también nos dijo que habia un doctor que lo
hacia, pero demasiado caro, muy caro...” (Entrevista a Familia 309. 2016
Mar. 17).

“(...) Cuando me enteré que me habia nacido el nifo asi, casi se me acaba
elmundo... Tusabe’ que ese tipo de operaciones el seguro no las cubre...”
(Entrevista a Familia 203. 2016 Mar. 12).

2. Barreras administrativas

Las madres de los dos pacientes atendidos relataron que la atencién de los menores no
fue facil dada la complejidad en los trdmites para solicitar atencién y la poca disposicién
para atender este tipo de casos. Al respecto, una familia expreso:

“(...) Finalmente me lo atendierony me mandaron para el Hospital Infantil
para que le hicieran la primera cirugia, pero me toco pelear bastante,;Tu
sabe’l, porque yo no tenia cémo pagarles esos tratamientos... Son muy
costosos...” (Entrevista a Familia 214. 2016 Mar. 13).

3. Invisibilizacién de la problemdtica en los servicios de salud

Frecuentemente las familias entrevistadas mencionaron que los profesionales que atien-
den los partos, en ocasiones no se percatan de la malformacién (particularmente en
casos de paladar hendido), por lo que las familias experimentan angustia cuando el recién
nacido presenta dificultades en la alimentacién. Sobre esto una familia comenté:

“(...) Cuando nacié el nifio no lo supimos de una vez, nosotros lo supimos
alos 8 dias... En el hospital lo chequearon y decian que tenia problemas
respiratorios, pero mds na’, hasta los 8 dias que lo revisaron bien y me
dijeron que tenia el paladar hendido...” (Entrevista a Familia 203. 2016
Mar. 12).

Adicionalmente, las orientaciones que se dan en las instituciones de salud se limitan a
técnicas de alimentacién, pero no a alternativas de una rehabilitacién integral. Algunas
familias refirieron que las indicaciones dadas requieren de algunos elementos especiales
que son costosos y en ocasiones dificiles de conseguir. Al respecto, dos casos:

“(...) Cuando me lo entregaron, ella me dijo: mire, su hijo tiene una condi-
cion de paladar hendido, no es una condicién que no pueda comer, sino
que tiene que comer paso a paso y despacio y de tal forma. Y me dijo
como darle la leche, me mando a comprar una tetera grandota rara, y
esa me toco irla a buscarla a la capital, una tetera larga que parecia una
lengua de vaca... Nunca la consegui, entonces ella me dijo: si no puedes
conseguir esa tetera, compra la nuk y yo le compre la nuk...” (Entrevista
a Familia 107. 2016 Mar. 11).
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“(...) Ella me le indicé la tetera larga que era para alimentarlo, entonces
el esposo mio se volvié loco buscando por todas las farmacias... Andu-
vimos Santiago, La Vega, preguntamos en la capital, aqui y no aparecié
nada, entonces la miramos por internet y costaba mil y pico pesos domi-
nicanos... es costosa” (Entrevista a Familia 104. 2016 Mar. 10).

4. Exclusion del sistema de salud

En general, las familias abordadas emprendieron una blsqueda de soluciones ante la
preocupacién que les gener6 la situacion de salud de sus hijos. Por otro lado, las fundacio-
nes filantrépicas que realizan operativos quirlrgicos de LPH terminaron siendo su Unica
opcién ante la negacién de servicios dentro del sistema de salud y la imposibilidad de
pagar un tratamiento en el sector privado, dada su vulnerabilidad socioeconémica. Una
de las familias expreso:

“(...) Yo empecé a buscar donde me lo podian atender, y preguntando,
preguntando di con la fundacién... Ese tipo de nifios necesitan ayuda,
porque yo vi muchas madres que necesitaban ayuda, cuando fui a la valo-
racion habia muchas madres con sus nifos sin operar todavia...” (Entre-
vista a Familia 204. 2016 Mar. 12).

Posterior al trabajo de trabajo de campo, 105 pacientes con LPH menores de 18 afios de
edad fueron atendidos en las jornadas quirlrgicas de la fundacién (Tabla 3).

Tabla 3. Pacientes atendidos en la fundacién, entre 2016 y primer semestre de 2018

Ao Numero de pacientes operados
2016 39
2017 47
2018 (primer semestre) 19
Total 105

Fuente: elaboracién propia.

De estos, 62 fueron pacientes nuevos para la fundacion, la mayoria provenientes de
Santiago, EspaillatyLaVega, que son tradicionalmente dreas deinfluencia de la fundacién.
Empero, existe un creciente nimero de pacientes de otras provincias como Barahona,
Duarte, Hermanas Mirabal, Maria Trinidad Sdnchez, Monte Cristi, Puerto Platay Valverde;
lo que refuerza la hipotesis de la presencia de dificultades para acceder a servicios sani-
tarios en la regién de residencia.

Discusién

En RepUblica Dominicana existe una normatividad amplia que busca garantizar el derecho
a la atencién sanitaria en el marco del derecho fundamental a la salud, particularmente
en gestantes y menores de 18 anos. Sin embargo, frente a la poblacién sujeto de esta
investigacion, familias afectadas por fisuras orofaciales, se evidencié una negacién siste-
matica en la atencién tanto preventiva como rehabilitadora. Asi pues, el aseguramiento
en salud no significé la garantia de acceso a los servicios requeridos ni durante ni después
de la gestacién, quedando la atencién supeditada a la capacidad de pago de las familias o
a la atencién limitada que pueden brindar instituciones filantrépicas.
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La mayoria de los sujetos afectados fueron menores en primera infancia y madres con
multiples vulnerabilidades dadas por su clase social, género y ciclo vital. En estos grupos
sociales, considerados claves para el desarrollo humano y social (10), (18), negar el derecho
a la atencién sanitaria y condicionarla a la capacidad de pago individual, genera y repro-
duce inequidades sociales y sanitarias desde el comienzo de la vida que impiden la supe-
raciéon de las condiciones de vulnerabilidad (11), (19).

Asimismo, la falta de informacidén y claridad, respecto a los servicios contenidos en los
planes de beneficiosy a los mecanismos de exigencia de derechos fundamentales, genera
mayores limitaciones en el acceso efectivo a los servicios sanitarios. En Colombia, por
ejemplo, los servicios que requerian los pacientes con LPH inicialmente no estaban conte-
nidos en el paquete de servicios que debian garantizar las aseguradoras, por conside-
rarse de orden estético. A pesar de ello, un ejercicio constante de exigencia de derechos
mediante un recurso constitucional denominado tutela, llevd a reconocer que el trata-
miento integral de los menores afectados con fisuras orofaciales no es un tema neta-
mente estético, sino un asunto vital para garantizar un sano desarrollo fisico, mental,
social y productivo de los nifios afectados, y que por tanto debe estar garantizado por el
sistema de salud (20).

Si bien, la rehabilitacién integral de los pacientes con LPH tiene un costo significativo,
deben existir limites técnicos, éticos y econdmicos (21), debidamente sustentados bajo
criterios cientificos y bioéticos, a partir de los cuales la garantia del derecho a la salud
prime sobre losintereses econémicos de particulares (22). Alrespecto, es pertinente resal-
tar que la atencién no debe enfocarse Gnicamente en la rehabilitacién, ya que resulta més
eficiente, econémicay socialmente, orientar los servicios hacia la promocién de la saludy
la prevencién de las enfermedades. Esto implica garantizar una atencién oportuna, inte-
graly con enfoque diferencial a las mujeres desde el periodo pregestacional (23), (24). En
ese sentido, el Estado dominicano debe respetar, protegery hacer cumplir el derechoa la
salud de mujeres y niflos como un bien publico que permita la materializacién de la vida
digna, el desarrollo humano y social, el ejercicio pleno de la ciudadania y la superacién de
inequidades sociales y sanitarias (24-26).

La negacién sistematica de la atencién tanto preventiva como de rehabilitacién a las
familias afectadas por las fisuras orofaciales es una consecuencia de la ldgica estructu-
ral del modelo que sustenta el sistema de salud dominicano. Al igual que en Colombiay
otros paises latinoamericanos, Republica Dominicana implementd un mercado regulado
de servicios basado en el aseguramiento individual (27). Bajo esta forma organizativa la
atencion sanitaria se reduce a la prestacién individual de un paquete de servicios limitado
y costo-efectivo, que debe ser garantizado por empresas aseguradoras a cambio de un
pago periédico que les hace el Estado por cada afiliado. Esta l6égica mercantil incorporada
en la operacién del sistema sanitario conlleva a la reproduccién de préacticas indeseables
por parte de los agentes de mercado para aumentar sus margenes de ganancias, como la
generacién de barreras de acceso y la negacién de servicios de salud, incluso de procedi-
mientos cubiertos en los planes de beneficios acordados (28).

Por consiguiente, un sistema de salud debe contribuir a superar las inequidades sanita-
riasy sociales y no a reproducirlas y profundizarlas. En este marco, el Estado Dominicano
debe generar mecanismos de monitoreo que le permitan establecer el cumplimiento en
el acceso real a servicios sanitarios como parte del goce efectivo del derecho a la salud.
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Enelcasode losylas menores de 18 anos con LPH y las gestantes, la atencién debe darse
dentro del sistema de salud con plenas garantias de disponibilidad, accesibilidad, acep-
tabilidad y calidad en los servicios (9). Ahora bien, existe una capacidad instalada y una
experiencia médica en las fundaciones que atienden personas con LPH. Esta puede ser
potencialmente aprovechada por el sistema sanitario para impulsar centros de rehabili-
tacién multidisciplinarios que garanticen procesos de atencién integrales y costo-efecti-
vos, e incluso para desarrollar investigacién y formacién sanitaria del talento humano en
beneficio de todos, especialmente de las comunidades afectadas con este tipo de malfor-
maciones.

Se recomienda realizar mas estudios sobre las dindmicas epidemiolégicas de las fisuras
orofaciales en Republica Dominicana, sus determinantes socioambientalesy los impactos
sociales, econémicos y en salud generados en la sociedad dominicana.
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