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5LJKW�WR�KHDOWK�FDUH�LQ�PRWKHUV�
DQG�FKLOGUHQ�XQGHU����\HDUV�
DƪHFWHG�ZLWK�FOHIW�OLS�DQG�
SDODWH��'RPLQLFDQ�5HSXEOLF

5(680(1
Objetivo:�LGHQWLƬFDU�\�GHVFULELU��GHVGH�OD�SHUVSHFWLYD�GHO�GHUHFKR�IXQGDPHQWDO�D�OD�VD-
lud, la garantía de la atención sanitaria en menores dominicanos afectados con labio y/o 
SDODGDU�KHQGLGR��/3+��\�VXV�PDGUHV��Métodos: en tanto este es un estudio descriptivo, 
se realizaron encuestas semiestructuradas y se aplicó la observación no participante en 
los territorios de residencia de familias con menores afectados por LPH, atendidos en 
una fundación de República Dominicana. Resultados: la mayoría 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 gestación, pero los 39 pacientes con LPH sí contaban con 
algún tipo de aseguramiento. Se evidenció negación sistemática en la prestación de 
servicios sanitarios, barreras administrativas, invisibilización de la problemática del 
/3+�HQ�ORV�VHUYLFLRV�GH�VDOXG�\�HQ�GHƬQLWLYD��XQ�VLVWHPD�GH�VDOXG�H[FOX\HQWH�HQ�OD�SU¼F-
tica. Conclusión: pese a que la atención sanitaria a gestantes y menores de 18 años se 
reconoce constitucionalmente como un derecho fundamental a cargo del Estado, la 
forma en que opera el sistema de salud dominicano supedita la atención 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-
FLRV�GH�VDOXG��ODELR�OHSRULQR��ƬVXUD�GHO�SDODGDU�

$%675$&7
Objective: Identify and describe from the perspective of the fundamental right to 
KHDOWK��WKH�JXDUDQWHH�RI�KHDOWK�FDUH��LQ�'RPLQLFDQ�FKLOGUHQ�DƪHFWHG�ZLWK�FOHIW�OLS�DQG���
RU�SDODWH��&/3��DQG�WKHLU�PRWKHUV��Methods: Descriptive study on the guarantee of the 
ULJKW�WR�KHDOWK�FDUH�LQ�'RPLQLFDQ�IDPLOLHV�DƪHFWHG�ZLWK�&/3�DQG�WKHLU�FKDUDFWHULVWLFV��
6HPL�VWUXFWXUHG� VXUYH\V� DQG� QRQ�SDUWLFLSDQW� REVHUYDWLRQ� ZHUH� FDUULHG� RXW� LQ� WKH�
WHUULWRULHV� RI� UHVLGHQFH� RI� IDPLOLHV� ZLWK� FKLOGUHQ� XQGHU� ��� \HDUV� RI� DJH� ZLWK� &/3�
treated at a Foundation in the Dominican Republic Results:�0RVW�IDPLOLHV�DƪHFWHG�E\�
&/3�EHORQJ�WR�YXOQHUDEOH�VRFLDO�FODVVHV�ZLWK�OLPLWHG�DELOLW\�WR�SD\�WR�SXUFKDVH�KHDOWK�
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 
KHDOWK� VHUYLFHV��DQG�DQ�H[FOXGH�KHDOWK� V\VWHP� LQ�SUDFWLFH�ZHUH�HYLGHQW��Conclusion: 
'HVSLWH�WKH�IDFW�WKDW�KHDOWK�FDUH�IRU�SUHJQDQW�ZRPHQ�DQG�WKRVH�XQGHU����\HDUV�RI�DJH�
LV�FRQVWLWXWLRQDOO\�UHFRJQL]HG�DV�D�IXQGDPHQWDO�ULJKW�LQ�FKDUJH�RI�WKH�6WDWH��WKH�ZD\�WKH�
Dominican health system operates, subordinates attention to families’ ability to pay, 
JHQHUDWLQJ�VRFLDO�LQHTXLWLHV�DQG�KHDOWK�VHUYLFHV�WKDW�YLRODWH�WKH�HƪHFWLYH�HQMR\PHQW�RI�
WKH�ULJKW�WR�KHDOWK�RI�PRWKHUV�DQG�PLQRUV�ERUQ�ZLWK�&/3�

Key words:�5LJKW�WR�KHDOWK�{+HDOWK�V\VWHPV��(TXLW\�LQ�DFFHVV�WR�KHDOWK�VHUYLFHV��&OHIW�
lip; Cleft palate.
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,QWURGXFFLÎQ

(O� /DELR� \�R�3DODGDU�+HQGLGR� �/3+�� HV� OD�PDOIRUPDFLÎQ� FUDQHRIDFLDO�P¼V� IUHFXHQWH�HQ�
humanos considerada de interés en el campo de la salud pública, dado el gran impacto 
HFRQÎPLFR�\�VRFLDO�TXH�JHQHUD�����������(VWD�FRQVLVWH�HQ�XQD�IDOOD�HQ�OD�IXVLÎQ�GH�ORV�WHMLGRV�
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-
PDFLÎQ�FRPR�OD�GH�VX�IDPLOLD�����

Un recién nacido con LPH presenta múltiples alteraciones de funciones vitales como 
la respiración, succión, deglución y masticación. Estas le lleva a desarrollar problemas 
QXWULFLRQDOHV�TXH�DIHFWDQ�VX�SURFHVR�GH�FUHFLPLHQWR�\�GHVDUUROOR������$GLFLRQDOPHQWH��HO�
conjunto de alteraciones subyacentes a nivel bucal, auditivo, los trastornos respiratorios, 
de lenguaje y apneas de sueño, perjudican la capacidad de aprendizaje y las competen-
FLDV�VRFLDOHV�\�HPRFLRQDOHV�GH�OD�SHUVRQD�����������$VÈ��ODV�DOWHUDFLRQHV�IXQFLRQDOHV�\�HVWÄWL-
cas características de estos pacientes, generalmente, conllevan a desarrollar problemas 
SVLFROÎJLFRV�FRPR�EDMD�DXWRHVWLPD��GLƬFXOWDG�HQ�OD�LQWHUDFFLÎQ�VRFLDO�\�SRFD�DGDSWDELOL-
dad. Algunos trastornos como la ansiedad social y la depresión mayor se han encontrado 
VLJQLƬFDWLYDPHQWH�HOHYDGDV�HQ�SDFLHQWHV�FRQ�/3+��\�HQ�VXV�SDGUHV�R�FXLGDGRUHV����������

De igual forma, la vida laboral y la economía familiar también se ven vulneradas, ya que 
ORV�WUDVWRUQRV�HVWÄWLFRV�\�GH�FRPXQLFDFLÎQ�JHQHUDGRV�SRU�ODV�KHQGLGXUDV�RURIDFLDOHV�GLƬ-
cultan el ingreso al mercado laboral. Como efecto aumentan el desempleo y subempleo 
HQ�HVWD�SREODFLÎQ�\�GLVPLQX\HQ�ORV�LQJUHVRV�IDPLOLDUHV��H�LQFOXVR�ORV�LQJUHVRV�ƬVFDOHV�SDUD�
XQD�QDFLÎQ�����

Desde la perspectiva de desarrollo humano, el ser humano tiene derecho a disfrutar del 
P¼V�DOWR�QLYHO�SRVLEOH�GH�VDOXG�IÈVLFD�\�PHQWDO������HVWH�HV�WUDQVYHUVDO�HQ�OD�H[SHULPHQWD-
FLÎQ�GH�ORV�GHP¼V�GHUHFKRV�KXPDQRV��(Q�HO�FDVR�GH�ODV�ƬVXUDV�RURIDFLDOHV��OD�IDOWD�GH�DWHQ-
ción preventiva, o de un tratamiento temprano e integral, particularmente en las familias 
con mayor vulnerabilidad, conlleva a la transgresión de este derecho y a la reproducción 
de inequidades sociales y sanitarias. Al ser el derecho a la salud un derecho humano funda-
mental, este debe ser garantizado por el Estado a todas las personas sin ningún tipo de 
discriminación. En este sentido, los Estados miembros de Naciones Unidas han adquirido 
compromisos para garantizar, entre otros determinantes sociales de la salud, una aten-
ción sanitaria oportuna y apropiada bajo los principios de disponibilidad, accesibilidad, 
DFHSWDELOLGDG�\�FDOLGDG������$GHP¼V��VH�KDQ�FRPSURPHWLGR�D�SURWHJHU�HVSHFLDOPHQWH�OD�
VDOXG�PDWHUQD�H�LQIDQWLO��SRU�FRQVLGHUDUVH�FODYHV�SDUD�HO�GHVDUUROOR�KXPDQR�\�VRFLDO�������
Con este marco jurisprudencial, se espera que los sistemas de salud dispuestos en los 
diferentes países garantizen un acceso y uso efectivo de servicios sanitarios a las fami-
OLDV�DIHFWDGDV�SRU�ƬVXUDV�RURIDFLDOHV��HVSHFLDOPHQWH�D�DTXHOODV�FRQ� LQVHUFLRQHV�VRFLRH-
conómicas más vulnerables, como mecanismo esencial para alcanzar mayores niveles de 
HTXLGDG�VRFLDO�\�VDQLWDULD������

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 según los reportes de la 
2UJDQL]DFLÎQ�0XQGLDO�GH�OD�6DOXG��206���1R�REVWDQWH��OD�PD\RUÈD�GH�SDÈVHV�ODWLQRDPHUL-
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canos, actualmente, no cuentan con políticas o programas para prevenir, monitorear ni 
WUDWDU�LQWHJUDOPHQWH�HVWD�DOWHUDFLÎQ�����

(Q�5HSÕEOLFD�'RPLQLFDQD�� HO� /3+�QR�HV� XQ�HYHQWR�GH�QRWLƬFDFLÎQ�REOLJDWRULD� DQWH� ORV�
VLVWHPDV�GH�LQIRUPDFLÎQ�\�YLJLODQFLD�HSLGHPLROÎJLFD��SRU�WDQWR��QR�KD\�HVWDGÈVWLFDV�RƬFLD-
les que den cuenta de la frecuencia de aparición de esta malformación ni de su reso-
lución dentro del sistema de salud. Tampoco aparecen investigaciones publicadas que 
DERUGHQ�HVSHFÈƬFDPHQWH�HO�WHPD��VROR�DOJXQRV�HVWXGLRV�HSLGHPLROÎJLFRV�GH�PDOIRUPD-
ciones congénitas en general, en donde el LPH aparece como una de las malformaciones 
P¼V�SUHYDOHQWHV�������$VÈ��OD�LQIRUPDFLÎQ�GLVSRQLEOH�VREUH�HVWD�SUREOHP¼WLFD�SURYLHQH�GH�
diversos medios de comunicación que realizan notas periodísticas a fundaciones u orga-
QL]DFLRQHV�ƬODQWUÎSLFDV�

Estas organizaciones han realizado por décadas, anualmente, intervenciones quirúrgicas 
a un gran número de pacientes con LPH, particularmente a niños al margen del sistema 
sanitario dominicano. Las intervenciones se reproducen en un contexto que reconoce 
FRQVWLWXFLRQDOPHQWH�OD�VDOXG�FRPR�XQ�GHUHFKR�IXQGDPHQWDO�D�FDUJR�GHO�(VWDGR�����. De 
allí, la existencia de leyes adicionales orientadas a proteger el derecho de todos los niños 
y adolescentes a disfrutar desde el nacimiento, del nivel más alto posible de salud física 
y mental, y a tener un acceso universal e igualitario a planes, programas y servicios de 
prevención, promoción, protección, tratamiento y rehabilitación de la salud de la más alta 
FDOLGDG������

Para garantizar el derecho a la atención sanitaria, República Dominicana implementó un 
sistema de salud basado en aseguramiento con subsidio a la demanda. En este sistema, la 
SREODFLÎQ�FRQ�FDSDFLGDG�GH�SDJR�FRQƬJXUD�HO�UÄJLPHQ�FRQWULEXWLYR�\�FXHQWD�FRQ�DVHJXUD-
PLHQWR�D�HPSUHVDV�DGPLQLVWUDGRUDV�GH�ULHVJRV�GH�VDOXG��$56��SULYDGDV�R�DO�VHJXUR�QDFLR-
QDO�GH�VDOXG��6(1$6$���TXH�OHV�JDUDQWL]DQ�XQ�SODQ�E¼VLFR�GH�DWHQFLÎQ�HQ�XQD�UHG�GH�SUHV-
tadores, principalmente privados. Por su parte, las personas sin capacidad de pago, por 
SUHFDULHGDG�ODERUDO�\�R�SREUH]D��FRQVWLWX\HQ�HO�UÄJLPHQ�VXEVLGLDGR�\�HO�(VWDGR�ƬQDQFLD�
su aseguramiento, principalmente al SENASA, para garantizarles un plan básico de aten-
FLÎQ�������/RV�PHQRUHV�GH����DÌRV�\�ODV�JHVWDQWHV�VRQ�JUXSRV�GH�HVSHFLDO�LQWHUÄV�\�SURWHF-
ción dentro del sistema de salud dominicano. Cuentan con leyes que hacen explícito su 
derecho a acceder a servicios sanitarios en todos los niveles, así como la prohibición de 
negación en la atención por falta de documentos, recursos económicos o cualquier otra 
FDXVD�TXH�OHV�YXOQHUH������

Ante el desconocimiento de la magnitud de la problemática del LPH y las continuas y visi-
bles intervenciones caritativas al margen de la institucionalidad del Estado ����, que tiene 
la obligación constitucional de garantizar la atención sanitaria como parte del derecho a 
OD�VDOXG�������������HVWD�LQYHVWLJDFLÎQ�VH�SURSRQH�LQGDJDU�SRU�OD�JDUDQWÈD�HIHFWLYD�HQ�OD�DWHQ-
FLÎQ�VDQLWDULD�SUHYHQWLYD�\�UHVWDXUDWLYD�D�ODV�IDPLOLDV�DIHFWDGDV�SRU�ƬVXUDV�RURIDFLDOHV�TXH�
VRQ�DWHQGLGDV�HQ�IXQGDFLRQHV�ƬODQWUÎSLFDV��3DUWLFXODUPHQWH��HQ�ORV�PHQRUHV�GH�HGDG�\�
sus madres por ser una población de interés para la salud pública, sujeto de medidas de 
protección especial.
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Métodos

Se realizó un estudio exploratorio descriptivo, de predominio cualitativo, en pacientes 
menores de 18 años con LPH y sus madres atendidos durante el segundo semestre del 
DÌR������HQ�OD�)XQGDFLÎQ�1LÌRV�TXH�5ÈHQ��0RFD��5HSÕEOLFD�'RPLQLFDQD��

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

• Pertenecer a las cuatro provincias con más casos reportados, según la información 
de la fundación.

• Pacientes atendidos en la última jornada de evaluación del 2015, cuyos datos 
HVWDEDQ� DFWXDOL]DGRV� DO� PRPHQWR� GH� SUR\HFWDUVH� HO� WUDEDMR� GH� FDPSR� �SULPHU�
semestre de 2016).

• Aceptación libre y voluntaria de las familias para participar en el estudio.

A partir de la comprensión de que el sistema sanitario es un determinante social de la 
VDOXG��TXH�LQƮX\H�\�VH�YH�LQƮXLGR�SRU�RWURV�GHWHUPLQDQWHV�VRFLDOHV�������VH�LQGDJÎ�SRU�OD�
forma cómo el sistema de salud dominicano garantiza la atención efectiva en prevención 
y rehabilitación a las familias afectadas con LPH, a través de los siguientes indicadores:

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

3DUD�FDUDFWHUL]DU�ODV�IDPLOLDV�TXH�DFXGHQ�D�ODV�IXQGDFLRQHV�ƬODQWUÎSLFDV�VH�LQGDJÎ�SRU�VX�
inserción socioeconómica a partir de las variables de clase social, ingreso mensual y zona 
GH�UHVLGHQFLD��HVWD�ÕOWLPD�FRQ�ORV�VLJXLHQWHV�FULWHULRV�GH�FODVLƬFDFLÎQ�

1. Urbano: vivienda ubicada en centros poblados, con vías de acceso y transporte 
público disponible más de tres veces al día.

2. Periferia urbana: vivienda ubicada en zonas periféricas a centros poblados, con vías 
de acceso y transporte público disponible más de tres veces al día.

3. Rural cercano a centros urbanos: vivienda ubicada en zonas rurales anexas a los 
centros urbanos, con acceso a vías y transporte público disponible más de tres 
veces al día.

4. Rural disperso: vivienda ubicada en zonas rurales dispersas, con vías de acceso en 
mal estado y transporte público disponible menos de tres veces al día.

Para la recolección de información se realizó un ejercicio de observación no participante 
en los territorios de residencia de las familias; se realizaron visitas domiciliarias en donde 
VH�DSOLFÎ�XQD�HQFXHVWD�SDUD�GHWHUPLQDU�FODVH�VRFLDO��HQFXHVWD�,162&������DMXVWDGD���\�XQD�
entrevista semiestructurada. Así mismo, se efectuó búsqueda y análisis de fuentes secun-
darias. La información se sistematizó y analizó triangulando las fuentes; además se iden-
WLƬFDURQ�FDWHJRUÈDV�FODYHV�SDUD�HO�DERUGDMH�GH�OD�SUREOHP¼WLFD�HQ�HO�FRQWH[WR�GH�HVWXGLR�
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Consideraciones éticas

Se obtuvo aprobación de los comités de ética de las instituciones participantes: Univer-
VLGDG�1DFLRQDO�GH�&RORPELD�������������$FWD��������\�8QLYHUVLGDG�1DFLRQDO�3HGUR�+HQUÈ-
quez Ureña de República Dominicana, con el aval del Consejo Nacional de Bioética en 
6DOXG��&21$%,26���EDMR�HO�5HJLVWUR�����������/RV�FRQVHQWLPLHQWRV�\�DVHQWLPLHQWRV�LQIRU-
mados fueron ejecutados por un profesional, cuyo conocimiento y experiencia garantiza-
ron la integridad y los derechos de los sujetos participantes.

Limitaciones del estudio

$XVHQFLD� GH� GDWRV� HSLGHPLROÎJLFRV� RƬFLDOHV� GHO� HYHQWR� GH� LQWHUÄV�� SRFD� LQYHVWLJDFLÎQ�
realizada y publicada sobre la situación en esta población y sesgos de memoria en los 
participantes.

5HVXOWDGRV

Un total de 39 familias de pacientes con LPH cumplieron con los criterios de inclusión. Las 
características de esta población se presentan en la Tabla 1.

Tabla 1.�&DUDFWHUÈVWLFDV�GH�SDFLHQWHV�FRQ�/3+�\�VXV�IDPLOLDV

Variables n (%)

(WDSD�GHO�FLFOR�GH�YLGD�GHO�SDFLHQWH�FRQ�/3+

3ULPHUD�LQIDQFLD��������DÌRV� 31 79,5

,QIDQFLD���������DÌRV� 3 7,7

$GROHVFHQFLD����������DÌRV� 5 12,8

&ODVH�VRFLDO�GH�OD�IDPLOLD

Sub-asalariada 12 30,8

Obrera asalariada 11 28,2

Pequeña productora /comerciante 10 25,6

Jubilada 3 7,7

Clase media pobre 2 5,1

Clase media alta 1 2,6

,QJUHVR�PHQVXDO��'23�
�GH�OD�IDPLOLD

Ƨ������ 22 56,4

10001 a 20000 10 25,6

20001 a 30000 6 15,4

ƨ������ 1 2,6

=RQD�GH�UHVLGHQFLD�GH�OD�IDPLOLD

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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3URYLQFLD�GH�UHVLGHQFLD�GH�OD�IDPLOLD

Santiago 15 38,5

Espaillat 9 23,1

La Vega 9 23,1

Puerto Plata 6 15,4


�$O�PRPHQWR�GH�UHDOL]DU�HO�WUDEDMR�GH�FDPSR����GÎODU��86'��
HTXLYDOÈD�D�������SHVRV�GRPLQLFDQRV��'23���

Fuente: elaboración propia. 

Según los datos, el 79,5% de los pacientes eran menores de cinco años y se ubicaban en 
la provincia de Santiago, principalmente. Por zona de residencia, el 23% de las familias 
FRQVXOWDGDV�UHSRUWÎ�YLYLU�HQ�]RQDV�UXUDOHV�GLVSHUVDV�FRQ�HYLGHQWHV�EDUUHUDV�JHRJU¼ƬFDV��
dadas por la distancia con la infraestructura sanitaria, la precariedad en las vías de acceso 
y el transporte público disponible.

/DV�SULQFLSDOHV�FODVHV�VRFLDOHV�LGHQWLƬFDGDV�IXHURQ�OD�FODVH�VXEDVDODULDGD��OD�REUHUD�DVDOD-
riada y la pequeña productora o comerciante. En general, la mayoría de familias pertene-
cientes a estas clases sociales tenían ingresos mensuales inferiores a un salario mínimo 
�GLH]�PLO�SHVRV�GRPLQLFDQRV���������'23����)LJXUD����

Figura 1.�,QJUHVRV�HFRQÎPLFRV�PHQVXDOHV�SRU�FODVHV�VRFLDOHV

Fuente: elaboración propia.

Sistema de salud y garantía del derecho a la atención sanitaria

Atención preventiva a gestantes dentro del sistema de salud

De las madres abordadas, un total de 26 mujeres no contaban con ningún tipo de seguro 
durante el embarazo. La mayoría de las madres durante su gestación, tanto aseguradas 
como sin seguro, nunca recibieron ácido fólico por parte del sistema de salud y relataron 
haber asumido ese gasto con recursos propios. Las mujeres que sí recibieron ácido fólico 
WXYLHURQ�GLYHUVDV�FRQGLFLRQHV��ODV�PDGUHV�DVHJXUDGDV�UHƬULHURQ�KDEHU�SDJDGR�XQ�SRUFHQ-
taje mínimo, 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 ácido fólico estuvo disponible. En cuanto al número 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 ningún 
FRQWURO�SUHQDWDO��7DEOD����

Tabla 2.�$VHJXUDPLHQWR�\�DWHQFLÎQ�SUHQDWDO

Servicios preventivos prestados
 por sistema de salud 

Mujeres con seguro de salud en embarazo 

Si No n (%)

6XPLQLVWUR�GH�¼FLGR�IÎOLFR

Siempre 6 7 33,3

A veces 0 4 10,3

Nunca 6 15 53,8

Sin información 1 0 2,6

1ÕPHUR�GH�FRQWUROHV�SUHQDWDOHV�

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 7,7

9 6 6 30,8
Fuente: elaboración propia. 

(O�������GHO� WRWDO�GH� ODV�PDGUHV�HQWUHYLVWDGDV� UHƬULHURQ�KDEHU� LQLFLDGR�HO�FRQVXPR�GH�
ácido fólico antes del tercer mes de gestación. Del total de madres que iniciaron el 
consumo de ácido fólico después del tercer mes de gestación, el 63,6% pertenecían a 
la fracción de clase social subasalariada, el 18,2% se ubicaron en la clase social pequeña 
productora y el 18,2% en la clase social obrera asalariada. Solo tres madres informaron 
nunca haber consumido ácido fólico durante la gestación; estas pertenecían a las clases 
subasalariada, pequeña productora y obrera asalariada.

Atención a pacientes con LPH dentro del sistema de salud

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

1. Negación de servicios

Del total de pacientes, solo dos habían recibido algún tratamiento rehabilitador para la 
ƬVXUD�RURIDFLDO�GHQWUR�GHO�VLVWHPD�GH�VDOXG��ORV�GRV�SHUWHQHFÈDQ�DO�UÄJLPHQ�VXEVLGLDGR��
Las demás familias mencionaron como principal razón para la no atención integral de 
los niños y niñas con LPH, la no inclusión de los procedimientos requeridos en los planes 
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de atención a cargo de las aseguradoras, ya fuesen privadas del régimen contributivo o 
SÕEOLFDV�GHO�UÄJLPHQ�VXEVLGLDGR��6(1$6$���/DV�IDPLOLDV�TXH�UHSRUWDURQ�DOJXQD�RULHQWD-
FLÎQ�HQ�WÄUPLQRV�GH�UHKDELOLWDFLÎQ�GHQWUR�GH�ODV�LQVWLWXFLRQHV�GH�VDOXG��VH�UHƬHUHQ�D�UHPL-
VLRQHV�LQIRUPDOHV�D�IXQGDFLRQHV�ƬODQWUÎSLFDV�DVÈ�

p�f��&RPR�HO�VHJXUR�QR�FXEUH�QDGD��DEVROXWDPHQWH�QDGD�GH�HVR��QL�WHUD-
SLDVf�(QWRQFHV�DOO¼�PH�GLMHURQ�GÎQGH�SRGÈD� OOHYDUOR��HO�PLVPR�PÄGLFR�
QRV�GLMR� GH� OD� IXQGDFLÎQ�� WDPELÄQ�QRV�GLMR�TXH�KDEÈD�XQ�GRFWRU�TXH� OR�
KDFÈD��SHUR�GHPDVLDGR�FDUR��PX\�FDURfq��(QWUHYLVWD�D�)DPLOLD�����������
Mar. 17).

p�f��&XDQGR�PH�HQWHUÄ�TXH�PH�KDEÈD�QDFLGR�HO�QLÌR�DVÈ��FDVL�VH�PH�DFDED�
HO�PXQGRf�7Õ�VDEH��TXH�HVH�WLSR�GH�RSHUDFLRQHV�HO�VHJXUR�QR�ODV�FXEUHfq�
�(QWUHYLVWD�D�)DPLOLD�����������0DU������

2. Barreras administrativas

Las madres de los dos pacientes atendidos relataron que la atención de los menores no 
fue fácil dada la complejidad en los trámites para solicitar atención y la poca disposición 
para atender este tipo de casos. Al respecto, una familia expresó:

“(…) Finalmente me lo atendieron y me mandaron para el Hospital Infantil 
SDUD�TXH�OH�KLFLHUDQ�OD�SULPHUD�FLUXJÈD��SHUR�PH�WRFR�SHOHDU�EDVWDQWH�|7Õ�
VDEH����SRUTXH�\R�QR�WHQÈD�FÎPR�SDJDUOHV�HVRV�WUDWDPLHQWRVf�6RQ�PX\�
FRVWRVRVfq��(QWUHYLVWD�D�)DPLOLD�����������0DU������

3. Invisibilización de la problemática en los servicios de salud

Frecuentemente las familias entrevistadas mencionaron que los profesionales que atien-
GHQ� ORV� SDUWRV�� HQ� RFDVLRQHV� QR� VH� SHUFDWDQ� GH� OD�PDOIRUPDFLÎQ� �SDUWLFXODUPHQWH� HQ�
casos de paladar hendido), por lo que las familias experimentan angustia cuando el recién 
QDFLGR�SUHVHQWD�GLƬFXOWDGHV�HQ�OD�DOLPHQWDFLÎQ��6REUH�HVWR�XQD�IDPLOLD�FRPHQWÎ�

p�f��&XDQGR�QDFLÎ�HO�QLÌR�QR�OR�VXSLPRV�GH�XQD�YH]��QRVRWURV�OR�VXSLPRV�
a los 8 días… En el hospital lo chequearon y decían que tenía problemas 
UHVSLUDWRULRV��SHUR�P¼V�QD���KDVWD�ORV���GÈDV�TXH�OR�UHYLVDURQ�ELHQ�\�PH�
GLMHURQ�TXH�WHQÈD�HO�SDODGDU�KHQGLGRfq��(QWUHYLVWD�D�)DPLOLD�����������
0DU������

Adicionalmente, las orientaciones que se dan en las instituciones de salud se limitan a 
técnicas de alimentación, pero no a alternativas de una rehabilitación integral. Algunas 
IDPLOLDV�UHƬULHURQ�TXH�ODV�LQGLFDFLRQHV�GDGDV�UHTXLHUHQ�GH�DOJXQRV�HOHPHQWRV�HVSHFLDOHV�
que son costosos y en ocasiones difíciles de conseguir. Al respecto, dos casos:

p�f��&XDQGR�PH�OR�HQWUHJDURQ��HOOD�PH�GLMR��PLUH��VX�KLMR�WLHQH�XQD�FRQGL-
FLÎQ�GH�SDODGDU�KHQGLGR��QR�HV�XQD�FRQGLFLÎQ�TXH�QR�SXHGD�FRPHU��VLQR�
que tiene que comer paso a paso y despacio y de tal forma. Y me dijo 
FRPR�GDUOH� OD� OHFKH��PH�PDQGR�D�FRPSUDU�XQD�WHWHUD�JUDQGRWD�UDUD��\�
HVD�PH�WRFÎ�LUOD�D�EXVFDUOD�D�OD�FDSLWDO��XQD�WHWHUD�ODUJD�TXH�SDUHFÈD�XQD�
OHQJXD�GH�YDFDf�1XQFD�OD�FRQVHJXÈ��HQWRQFHV�HOOD�PH�GLMR��VL�QR�SXHGHV�
FRQVHJXLU�HVD�WHWHUD��FRPSUD�OD�QXN�\�\R�OH�FRPSUH�OD�QXNfq��(QWUHYLVWD�
D�)DPLOLD�����������0DU������
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p�f��(OOD�PH�OH�LQGLFÎ�OD�WHWHUD�ODUJD�TXH�HUD�SDUD�DOLPHQWDUOR��HQWRQFHV�
el esposo mío se volvió loco buscando por todas las farmacias… Andu-
YLPRV�6DQWLDJR��/D�9HJD��SUHJXQWDPRV�HQ�OD�FDSLWDO��DTXÈ�\�QR�DSDUHFLÎ�
QDGD��HQWRQFHV�OD�PLUDPRV�SRU�LQWHUQHW�\�FRVWDED�PLO�\�SLFR�SHVRV�GRPL-
QLFDQRVf�HV�FRVWRVDq��(QWUHYLVWD�D�)DPLOLD�����������0DU������

4. Exclusión del sistema de salud

En general, las familias abordadas emprendieron una búsqueda de soluciones ante la 
preocupación que les generó la situación de salud de sus hijos. Por otro lado, las fundacio-
QHV�ƬODQWUÎSLFDV�TXH�UHDOL]DQ�RSHUDWLYRV�TXLUÕUJLFRV�GH�/3+�WHUPLQDURQ�VLHQGR�VX�ÕQLFD�
opción ante la negación de servicios dentro del sistema de salud y la imposibilidad de 
pagar un tratamiento en el sector privado, dada su vulnerabilidad socioeconómica. Una 
de las familias expresó:

p�f��<R�HPSHFÄ�D�EXVFDU�GÎQGH�PH� OR�SRGÈDQ�DWHQGHU�� \�SUHJXQWDQGR��
SUHJXQWDQGR�GL� FRQ� OD� IXQGDFLÎQf�(VH� WLSR�GH�QLÌRV�QHFHVLWDQ�D\XGD��
SRUTXH�\R�YL�PXFKDV�PDGUHV�TXH�QHFHVLWDEDQ�D\XGD��FXDQGR�IXL�D�OD�YDOR-
UDFLÎQ�KDEÈD�PXFKDV�PDGUHV�FRQ�VXV�QLÌRV�VLQ�RSHUDU�WRGDYÈDfq��(QWUH-
YLVWD�D�)DPLOLD�����������0DU������

Posterior al trabajo de trabajo de campo, 105 pacientes con LPH menores de 18 años de 
HGDG�IXHURQ�DWHQGLGRV�HQ�ODV�MRUQDGDV�TXLUÕUJLFDV�GH�OD�IXQGDFLÎQ��7DEOD����

Tabla 3.�3DFLHQWHV�DWHQGLGRV�HQ�OD�IXQGDFLÎQ��HQWUH������\�SULPHU�VHPHVWUH�GH�����

Año Número de pacientes operados

2016 39

2017 47

������SULPHU�VHPHVWUH� 19

Total 105

Fuente: elaboración propia. 

De estos, 62 fueron pacientes nuevos para la fundación, la mayoría provenientes de 
6DQWLDJR��(VSDLOODW�\�/D�9HJD��TXH�VRQ�WUDGLFLRQDOPHQWH�¼UHDV�GH�LQƮXHQFLD�GH�OD�IXQGDFLÎQ��
Empero, existe un creciente número de pacientes de otras provincias como Barahona, 
Duarte, Hermanas Mirabal, María Trinidad Sánchez, Monte Cristi, Puerto Plata y Valverde; 
OR�TXH�UHIXHU]D�OD�KLSÎWHVLV�GH�OD�SUHVHQFLD�GH�GLƬFXOWDGHV�SDUD�DFFHGHU�D�VHUYLFLRV�VDQL-
tarios en la región de residencia.

'LVFXVLÎQ

En República Dominicana existe una normatividad amplia que busca garantizar el derecho 
a la atención sanitaria en el marco del derecho fundamental a la salud, particularmente 
en gestantes y menores de 18 años. Sin embargo, frente a la población sujeto de esta 
LQYHVWLJDFLÎQ��IDPLOLDV�DIHFWDGDV�SRU�ƬVXUDV�RURIDFLDOHV��VH�HYLGHQFLÎ�XQD�QHJDFLÎQ�VLVWH-
mática en la atención tanto preventiva como rehabilitadora. Así pues, el aseguramiento 
HQ�VDOXG�QR�VLJQLƬFÎ�OD�JDUDQWÈD�GH�DFFHVR�D�ORV�VHUYLFLRV�UHTXHULGRV�QL�GXUDQWH�QL�GHVSXÄV�
de la gestación, quedando la atención supeditada a la capacidad de pago de las familias o 
D�OD�DWHQFLÎQ�OLPLWDGD�TXH�SXHGHQ�EULQGDU�LQVWLWXFLRQHV�ƬODQWUÎSLFDV�
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La mayoría de los sujetos afectados fueron menores en primera infancia y madres con 
múltiples vulnerabilidades dadas por su clase social, género y ciclo vital. En estos grupos 
VRFLDOHV��FRQVLGHUDGRV�FODYHV�SDUD�HO�GHVDUUROOR�KXPDQR�\�VRFLDO�������������QHJDU�HO�GHUHFKR�
a la atención 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-
UDFLÎQ�GH�ODV�FRQGLFLRQHV�GH�YXOQHUDELOLGDG������������

Asimismo, la falta de información y claridad, respecto a los servicios contenidos en los 
SODQHV�GH�EHQHƬFLRV�\�D�ORV�PHFDQLVPRV�GH�H[LJHQFLD�GH�GHUHFKRV�IXQGDPHQWDOHV��JHQHUD�
mayores limitaciones en el acceso efectivo a los servicios sanitarios. En Colombia, por 
ejemplo, los servicios que requerían los pacientes con LPH inicialmente no estaban conte-
nidos en el paquete de servicios que debían 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, llevó a reconocer que el trata-
PLHQWR� LQWHJUDO�GH� ORV�PHQRUHV�DIHFWDGRV�FRQ�ƬVXUDV�RURIDFLDOHV�QR�HV�XQ� WHPD�QHWD-
mente estético, sino un asunto vital para garantizar un sano desarrollo físico, mental, 
social y productivo de los niños afectados, y que por tanto debe estar garantizado por el 
VLVWHPD�GH�VDOXG������

6L�ELHQ�� OD� UHKDELOLWDFLÎQ� LQWHJUDO�GH� ORV�SDFLHQWHV�FRQ�/3+�WLHQH�XQ�FRVWR�VLJQLƬFDWLYR��
GHEHQ�H[LVWLU� OÈPLWHV�WÄFQLFRV��ÄWLFRV�\�HFRQÎPLFRV�������GHELGDPHQWH�VXVWHQWDGRV�EDMR�
FULWHULRV�FLHQWÈƬFRV�\�ELRÄWLFRV��D�SDUWLU�GH� ORV�FXDOHV� OD�JDUDQWÈD�GHO�GHUHFKR�D� OD�VDOXG�
SULPH�VREUH�ORV�LQWHUHVHV�HFRQÎPLFRV�GH�SDUWLFXODUHV�������$O�UHVSHFWR��HV�SHUWLQHQWH�UHVDO-
tar que la atención no debe enfocarse únicamente en la rehabilitación, ya que resulta más 
HƬFLHQWH��HFRQÎPLFD�\�VRFLDOPHQWH��RULHQWDU�ORV�VHUYLFLRV�KDFÈD�OD�SURPRFLÎQ�GH�OD�VDOXG�\�
la prevención de las enfermedades. Esto implica garantizar una atención oportuna, inte-
JUDO�\�FRQ�HQIRTXH�GLIHUHQFLDO�D�ODV�PXMHUHV�GHVGH�HO�SHULRGR�SUHJHVWDFLRQDO�������������(Q�
ese sentido, el Estado dominicano debe respetar, proteger y hacer cumplir el derecho a la 
salud de mujeres y niños como un bien público que permita la materialización de la vida 
digna, el desarrollo humano y social, el ejercicio pleno de la ciudadanía y la superación de 
LQHTXLGDGHV�VRFLDOHV�\�VDQLWDULDV����s����

La negación sistemática de la atención tanto preventiva como de rehabilitación a las 
IDPLOLDV�DIHFWDGDV�SRU�ODV�ƬVXUDV�RURIDFLDOHV�HV�XQD�FRQVHFXHQFLD�GH�OD�OÎJLFD�HVWUXFWX-
ral del modelo que sustenta el sistema de salud dominicano. Al igual que en Colombia y 
otros países latinoamericanos, República Dominicana implementó un mercado regulado 
GH�VHUYLFLRV�EDVDGR�HQ�HO�DVHJXUDPLHQWR�LQGLYLGXDO�������%DMR�HVWD�IRUPD�RUJDQL]DWLYD�OD�
atención sanitaria se reduce a la prestación individual de un paquete de servicios limitado 
y costo-efectivo, que debe ser garantizado por empresas aseguradoras a cambio de un 
SDJR�SHULÎGLFR�TXH�OHV�KDFH�HO�(VWDGR�SRU�FDGD�DƬOLDGR��(VWD�OÎJLFD�PHUFDQWLO�LQFRUSRUDGD�
en la operación del sistema sanitario conlleva a la reproducción de prácticas indeseables 
por parte de los agentes de mercado para aumentar sus márgenes de ganancias, como la 
generación de barreras de acceso y la negación de servicios de salud, incluso de procedi-
PLHQWRV�FXELHUWRV�HQ�ORV�SODQHV�GH�EHQHƬFLRV�DFRUGDGRV������

Por consiguiente, un sistema de salud debe contribuir a superar las inequidades sanita-
rias y 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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En el caso de los y las menores de 18 años con LPH y las gestantes, la atención debe darse 
dentro del sistema de salud con plenas garantías de disponibilidad, accesibilidad, acep-
WDELOLGDG�\�FDOLGDG�HQ�ORV�VHUYLFLRV������$KRUD�ELHQ��H[LVWH�XQD�FDSDFLGDG�LQVWDODGD�\�XQD�
experiencia médica en las fundaciones que atienden personas con LPH. Esta puede ser 
potencialmente aprovechada por el sistema sanitario para impulsar centros de rehabili-
tación multidisciplinarios que garanticen procesos de atención integrales y costo-efecti-
vos, e incluso para desarrollar investigación y formación sanitaria del talento humano en 
EHQHƬFLR�GH�WRGRV��HVSHFLDOPHQWH�GH�ODV�FRPXQLGDGHV�DIHFWDGDV�FRQ�HVWH�WLSR�GH�PDOIRU-
maciones.

6H�UHFRPLHQGD�UHDOL]DU�P¼V�HVWXGLRV�VREUH�ODV�GLQ¼PLFDV�HSLGHPLROÎJLFDV�GH�ODV�ƬVXUDV�
orofaciales en República Dominicana, sus determinantes socioambientales y los impactos 
sociales, económicos y en salud generados en la sociedad dominicana.

$JUDGHFLPLHQWRV

Este estudio recibió apoyo del %XLOGLQJ� 6XVWDLQDEOH� 5HVHDUFK�&DSDFLW\� IRU�+HDOWK� DQG� LWV�
Social Determinants in Low and Middle Income Countries��6'+�1HW���XQ�SUR\HFWR�ƬQDQFLDGR�
SRU�HO�6ÄSWLPR�3URJUDPD�0DUFR�GH�OD�8QLÎQ�(XURSHD��,QWHUQDWLRQDO�3XEOLF�+HDOWK�	�+HDOWK�
Systems: HEALTH.2011.3.4-2) [Grant agreement number: 282534]. Los resultados mostra-
GRV�� VXUJHQ� GHO� &RQYHQLR� HVSHFÈƬFR� LQWHULQVWLWXFLRQDO� FHOHEUDGR� HQWUH� OD� 8QLYHUVLGDG�
1DFLRQDO�GH�&RORPELD��81$/��\�OD�8QLYHUVLGDG�1DFLRQDO�3HGUR�+HQUÈTXH]�8UHÌD��813+8���
con el macro-proyecto titulado “(VWXGLR�GH�GHWHUPLQDQWHV�VRFLDOHV��ELROÎJLFRV�\�DYDQFHV�HQ�
HVWXGLRV�JHQÄWLFRV�DVRFLDGRV�D� OD�PDOIRUPDFLÎQ� ODELR�\�R�SDODGDU�KHQGLGR�QR�VLQGUÎPLFR�HQ�
SDFLHQWHV�TXH�DFXGHQ�D�OD�IXQGDFLÎQ�QLÌRV�TXH�UÈHQ��UHSÕEOLFD�GRPLQLFDQDq��con código No. 
27175 del Sistema de Información de la UNAL. Agradecemos a las personas de la Funda-
ción Niños que Ríen por la atención e información de los pacientes y sus familias, a las 
comunidades de la región estudiada en República Dominicana, quienes nos ofrecieron 
información valiosa sobre sus vidas y su salud, sin la cual, esta investigación habría sido 
imposible de realizar, y al personal del Hospital Toribio Becosme por proveer datos relati-
vos requeridos para la investigación.

&RQWULEXFLÎQ�GH�ORV�DXWRUHV

Las autoras declaramos que cumplimos con los criterios establecidos por el Comité Inter-
QDFLRQDO�GH�'LUHFWRUHV�GH�5HYLVWDV�%LRPÄGLFDV��,&0-(��SDUD�VHU�FRQVLGHUDGDV�DXWRUDV�GHO�
presente artículo. Cada autora realizó aportes sustanciales en el diseño de la investiga-
ción, revisión, sistematización, análisis de información y construcción y ajuste del docu-
PHQWR�ƬQDO��'H�LJXDO�IRUPD��FDGD�DXWRUD�HVW¼�HQ�OD�FDSDFLGDG�\�GLVSRVLFLÎQ�GH�UHVSRQGHU�
por el contenido de este manuscrito y su proceso de elaboración.

&RQƮLFWRV�GH�LQWHUÄV

/DV�DXWRUDV�PDQLIHVWDPRV�TXH�ODV� LQVWLWXFLRQHV�ƬQDQFLDGRUDV�GHO�SURFHVR� LQYHVWLJDWLYR�
no incidieron durante la formulación o ejecución del mismo, con alguna fase del proyecto, 
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ni después de la terminación del proyecto, ni en la redacción del presente manuscrito. El 
WH[WR�SUHVHQWDGR� UHƮHMD� YDORUHV�H� LQWHUHVHV�HPSOHDGRV�HQ� OD� LQYHVWLJDFLÎQ��SRU� WDQWR��
GHFODUDPRV�QR�WHQHU�FRQƮLFWRV�GH�LQWHUÄV�GH�QLQJÕQ�WLSR�
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