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Opinion de los padres sobre la atencion
brindada a los ninos y nihas en la
Clinica de Espina Bifida Hospital

Nacional de Ninos.

INTRODUCCION

El presente documento expone los resul-
tados de la Investigacion sobre la
Satisfaccion del Usuario de la Clinica de
Espina Bifida del Hospital Nacional de
Ninos “Dr. Carlos Saenz Herrera”, rea-
lizada en 1996 y concluido su analisis en
1997, la misma se ejecutd con la colabo-
racién del equipo de trabajo de esa
Clinica, con el propésito de implementar
mejoras y lograr calidad en la atencion
integral de los pacientes portadores de
esta malformacion congénita.

La Espina Bifida es la malformacién con-
génita mds comun del sistema nervioso
central, es conocida desde hace 3000
ahos, va desde la ausencia del proceso
espinoso de la vértebra, hasta la ano-
malia de multiples vértebras con
trastornos en la funcién y anatomia del
corddn espinal. ( Clinica de Espina
Bifida; 1995:1).

Se manifiesta en diferentes formas, entre
las mas comunes esta el
Mielomeningocele que se produce
durante los dias 26 a 28 de gestacién; se
asocia a multiples patologias como
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cifoescoliosis, pie equinovaro, luxacién
de caderas, hidronefrosis, hidrouretero,
defectos cardiacos, paladar hendido y
otros, pero la mas frecuente es la hidro-
cefalia, la cual puede presentarse hasta
en un 95% de las personas con
mielomeningocele, solo el 10% de éstas
no necesitan derivacion de liquido cefalo-
raquideo. ( Clinica de Espina Bifida;
1995:2).

Actualmente en Costa Rica hay mas
nifos y nifias discapacitados fisicamente
por mielomeningocele, que por polio, dis-
trofia muscular o por trauma y produce
en las personas secuelas como la incon-
tinencia fecal y urinaria y la discapacidad
en miembros inferiores, lo que conlleva a
una serie de limitaciones no solo fisicas,
sino sociales y psicoldgicas.

Por mes hay un promedio de seis
nacimientos de niflos y nifias portadores
de esta malformacién y es en el Hospital
Nacional de Nifios “Dr.Carlos Saenz
Herrera" donde tanto ellos como sus
padres tienen el primer contacto con los
profesionales que durante muchos afhos
les brindaran tratamiento. ( Clinica de
Espina Bifida; 1995-1996).

'Trabaiadora Social, Méster en Salud Publica, Servicio Trabajo Social Hospital Nacional de Nifios
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En las ultimas tres décadas se ha
demostrado que el abordaje temprano
del mielomeningocele lleva una mayor
sobrevida y es necesario la atencion
oportuna para bajar la morbilidad y mejo-
rar la calidad de vida; el tratamiento en
equipo es el indicado, pues no solamente
estan involucradas las limitaciones fisi-
cas, sino que las implicaciones psicoso-
ciales, tanto en la persona portadora de
la malformacién como en su familia;
razén por la que desde el mes de setiem-
bre de 1995 se integré en el Hospital
Nacional de Nifos, la Clinica de Espina
Bifida (Clinica de Espina Bifida; 1995: 2).

En esta Clinica participan especialidades
como Pediatria, Ortopedia, Neurocirugia,
Urologia, Trabajo Social, Enfermeria y
Psicologia, en coordinacién con ia
Escuela de este Hospital y el Centro
Nacional de Rehabilitacién . Funciona los
dias miércoles desde las siete de la
mafnana en el consultorio No.12 del
Hospital Nacional de Nifios “Dr. Carlos
Saenz Herrera”, organizandose el trabajo
de la siguiente forma: entre 7 AM y 10
AM los nifios y niflas citados son atendi-
dos por las diferentes especialidades
médicas, Trabajo Social, Enfermeria y
Psicologia; 10 a 11 AM Pediatria,
Trabajo Social, Psicologia y Enfermeria
realiza una sesion socio-educativa con
los padres y madres que acompanan a
los nifos y nifas, donde se les aclara
dudas y se comparte diversas experien-
cias que les permite la realimentacion y
el autoapoyo.

Concientes de que todo trabajo en
equipo requiere la evaluacién constante,
sobre todo cuando se trata de experien-
cias multidisciplinarias, se planteé la
necesidad de evaluar la Clinica de
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Espina Bifida en su primer afo de fun-
cionamiento, por medio de la opinién de
los usuarios a través de sus padres o
encargados, para conocer como se ha
dado la prestacién de los servicios. Es
por esta razén que se realizé una investi-
gacion de satisfaccién del usuario, se
entrevistd a la poblacion de padres y
madres de los nifos y nifas que
asistieron a cita a la Clinica de Espina
Bifida entre los meses de setiembre y
diciembre de 1996.

MATERIALES Y METODOS

El objetivo de este trabajo fue conocer el
grado de satisfacciéon de los padres y
madres de los nifios y las nifias que
reciben tratamiento en la Clinica de
Espina Bifida, con el propésito de mejo-
rar la atencién integral de los pacientes.

Se realizé un estudio descriptivo, con
una poblacién de 26 personas que
constituye la poblacion de nifios y nifias
que asistieron a cita de esta Clinica entre
los meses de setiembre y diciembre de
1996 y que ya habian asistido a otras
citas en la misma Clinica, a sus padres
se les aplicé un cuestionario que con-
tenia cuatro variables:

Oportunidad, con la cual se pretendid
evaluar el tiempo de espera para la
primera cita después del egreso del
Servicio de Neonatologia y el
aprovechamiento de la misma por el
usuario.

Accesibilidad, consistié en el analisis
de la respuesta al apoyo solicitado por
los padres extra cita y el tiempo de



espera para recibirlo, el numero de citas
a las que habian asistido segun edad y la
opinidn de los padres sobre las activi-
dades socio-educativas en los grupos de
padres.

Comunicacion evaluada a través de las
explicaciones que habian recibido los
padres sobre la enfermedad del nifio o la
nifa y las orientaciones recibidas para el
cuidado de éstos en aspectos especifi-
cos.

Satisfaccion con la que se pretendio
conocer directamente el grado de satis-
faccion de los padres con los servicios
que la Clinica habia prestado a sus hijos.

Resultados los resultados del estudio
se analizaron de acuerdo a las variables
estudiadas:

Oportunidad: El siguiente cuadro mues-
tra los resultados en lo referente al tiem-
po de espera en meses entre el egreso
del Servicio de Neonatologia y la primera
cita en la Clinica de Espina Bifida.

Cuadro No.1
Distribucion del Tiempo de Espera en
meses desde el egreso de
Neonatologia y hasta la primera cita
en la Clinica de Espina Bifida. 1996

Tiempo en meses Namero %

Total 26 100
1 mes 7 26.92
2 meses " 42.31
3 meses 5 19.23
4 meses 2 7.70
Mas de 4 meses 1 3.84

Fuente: Instrumento de Evaluacion Clinica de Espina
Bifida. HNN. 1996

Estos datos reflejan que pese a que la
mayoria esperé menos de tres meses,
hay un grupo que tuvo su primera cita en
un plazo mayor a tres meses, lo que
hace necesario revisar la periodicidad de
las citas que reflejen mayor equidad en
los tiempos de espera y sobre todo para
que estos nifos y nifias puedan contar
con la valoracion y atencion integral en
forma oportuna que favorezca su calidad
de vida.

En lo que respecta a la asistencia a |a
primera cita en la Clinica de Espina
Bifida se obtuvo la siguiente informacion:

Si asistio = 88.46%
No asistié= 11.54% motivo: olvi-
do, confusion de fecha

En el porcentaje de los que no asistieron
a la primera cita, podrian encontrarse los
que fueron atendidos después de tres
meses de haber egresado de
Neonatologia o bien aquellos nifios y
nifias gue tuvieron una primera estancia
hospitalaria mayor al promedio registrado
de 10 dias.

Accesibilidad:

Sobre la cantidad de citas a las que
habian asistido en la Clinica de Espina
Bifida, segun edad, la mayoria 38.46%
habjan asistido a un minimo de 3 citas,
de los cuales el 40% tenian entre 10y 12
meses de edad. El 30.76% habian asisti-
do a un minimo de 2 citas, de ellos el
50% tenian entre 4.y 6 meses y el
restante 50% eran menores de 1 afo de
edad. De los nifios y nihas mayores de 1
afio de edad que eran 7 en total, todos
habian asistido a un minimo de 3 citas y
a un maximo de 6.
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Referente al apoyo solicitado extra cita y
el tiempo de espera en recibirlo, el si-
guiente grafico muestra la opinion de los
entrevistados:

GRAFICO NO. 1

Solicitud de apoyo extra cita
y tiempo transcurrido para recibirlo

25

20+

15
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Segun la cantidad de citas por nifio o
nifa segun edad, y el apoyo solicitado
extra cita, se puede afirmar de que si hay
accesibilidad en la Clinica de Espina
Bifida por cuanto en el primer ano de
edad estos nifios y ninas ya habian asis-
tido a un minimo de 3 citas y los mayores
de un afio a un maximo de 6 citas, es
importante destacar que la poblacién
atendida en esta Clinica no tiene mas de
tres anos de edad, puesto que la misma
empezo a funcionar en 1995 con los
nifios y ninas nacidos a partir del mes de
setiembre que fue cuando se inici¢ esta
metodologia de atencion.

De igual forma se puede observar en el
apoyo solicitado extra cita de 26 per-
sonas entrevistadas solo 2 no habian
solicitado este tipo de apoyo y de las 24
que si lo hicieron 22 contestaron que lo
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recibieron inmediatamente y unicamente
2 manifestaron que si lo obtuvieron pero
dias después.

La accesibilidad también se evalud¢ a
través de las actividades socio-educati-
vas realizadas con los padres y las
madres, el 100% de los entrevistados las
considero importantes porque:

(J 42.31 % Aclaran dudas

] 26.92 % Reciben informacion sobre
el Mielomeningocele

(1 15.38 % Reciben apoyo psicoldgico y
moral 11. 54 % Les ayuda a dis-
minuir ansiedad, obtener mayor con-
fianza, expresar sentimientos y les
ayuda a prevenir otros problemas.

(1 3.85% Les permite la relacion con
otros padres y madres.

También se les pregunté sobre la necesi-
dad de tratar otros temas en estas activi-
dades y el 42.31 % no mencioné otros
temas y el 15.38 % manifesté que en las
sesiones se cubre todo. El restante con-
siderd importante que se hablara sobre el
prondstico, cateterismo y temas que les
proporcione mas confianza.

Este estudio ha reflejado gue la accesibi-
lidad a la Clinica no solo se ha dado a
nivel individual, sino que ha trascendido
a lo grupal por medio de actividades
socio-educativas, las cuales realizaron
en conjunto personal de Pediatria,
Trabajo Social, Psicologia y Enfermeria.

Comunicacion: Esta variable se analiz6
a través de la opinion de los padres acer-
ca de las explicaciones que les habian
brindado en la Clinica, sobre el proble-
ma del nifio (a) y las orientaciones
recibidas sobre el cuidado en aspectos
especificos. El 100% de los entrevista-



dos manifestaron que si les habian expli-
cado sobre la enfermedad de su hijo (a);
de éstos, el 88.76 % mencionaron que
las explicaciones se referian al
mielomeningocele, el 15.38 % a los
cuidados del nifo (a) y el 4.14 % que
estaban relacionadas con la estimu-
lacion, terapia y seguimiento.

El 100% de los entrevistados informaron
que las explicaciones recibidas en la
Clinica de Espina Bifida, les habia permi-
tido conocer mas sobre la enfermedad
del nino (a).

La informacion mencionada refleja que
la comunicacion que ha existido en la
Clinica de Espina Bifida-Padres ha sido
adecuada, pues les ha permitido obtener
mayor conocimiento de la situacion de
enfermedad de sus hijos (as) y sobre los
cuidados y atencién que éstos requieren.

Satisfaccion: Al plantear esta pregunta
se pretendid finalmente, resumir la
opinion de los entrevistados en un aspec-
to concreto, estaban o no satisfechos
con la atencién brindada a sus hijos (as)
en la Clinica de Espina Bifida. Las
respuestas obtenidas se ilustran en el
siguiente grafico:

GRAFICO NO. 2

OPINION DE LOS PADRES SOBRE LA
SATISFACCION CON LA ATENCION
RECIBIDA POR SUS HIJOS (AS) EN

LA CLINICA DE ESPINA BIFIDA HNN.

Muy Satisfechos
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Como lo demuestra el grafico, el 100%
de los entrevistados manifesto satisfac-
cion por los servicios que han recibido
sus hijos en la Clinica de Espina Bifida,
pese a que no hay insatisfaccion se hace
necesario cerrar la brecha entre los satis-
fechos y los muy satisfechos, la calidad
se manifiesta cuando el cliente se mues-
tra totalmente satisfecho por los servi-
Cios.

DISCUSION

Dentro del marco de modernizaciéon
institucional, el Hospital Nacional de
Nifnos ha inciado un proceso de
autonomia en su gestion, ésto con el
proposito de  brindar servicios con efi-
ciencia y eficacia, maximizando los
recursos dirigidos al logro de la calidad
total en la atencion del cliente externo,
que es la razon de ser de la Institucion.

Como parte del nuevo enfoque de geren-
cia que se esta implementando, el cliente
externo (usuario-asegurado-paciente)
ocupa un lugar de suma importancia, se
constituye en el sujeto al cual se debe
brindar servicios donde la calidad esté
presente en cada accion y se ha venido
planteando como prioridad la satisfac-
cion de las necesidades de salud de la
poblacién infanto-juvenil, con oportu-
nidad, adecuacidad, accesibilidad y satis-
faccion del usuario, bajo criterios de pro-
ductividad y eficacia.

Un grupo de clientes externos del
Hospital Nacional de Nifios lo constituyen
los niflos y nifas portadores de
Mielomeningocele, que es una de las
enfermedades crénicas de gran deman-
da de atencion y de elevada inversion
de recursos, tanto para la familia como
para la Institucion y, para que esta ultima
pueda cubrir la demanda de servicios
de una manera congruente con sus
propios recursos y con las necesi-
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dades de esta poblacion, se necesita la
atencion desde una perspectiva integral
por medio del trabajo en equipo, entendi-
do este como un grupo de personas que
trabajan hacia una meta comun, con
interdependencia y una razén o un
propdsito para trabajar juntos, donde
cada uno necesita la experiencia, la
habilidad y el compromiso de los otros
para el logro de esas metas (CEN-
DEISSS; 1997: 4).

Con la intencion de brindar a esta
poblacion una atencién integral de cali-
dad, se cred y funciona la Clinica de
Espina Bifida del Hospital Nacional de
Ninos, la cual se encuentra en un proce-
so de construccion como equipo de tra-
bajo.

La integralidad con que sean tratados
estos nifios y ninas, coadyuvara directa-
mente en una mayor participacion de
éstos (as) en el grupo social inmediato
que es la familia y en la sociedad en ge-
neral y como tal en el mejoramiento de
su calidad de vida.

Para lograr esos propoésitos, se debe
conocer qué necesitan estos ninos y
nihas y cuales son las expectativas y
necesidades que tienen sus padres para
mantener su satisfacciéon, lo que se
puede conocer al tomar en cuenta su
opinién sobre los servicios que estan
recibiendo (Pérez; 1998: 2-14).

El estudio realizado refleja la necesidad
de la revisién de plazos de espera,
tomando en cuenta la incidencia y la
prevalencia y asi garantizar cada vez
mas servicios oportunos de acuerdo a las
necesidades de los usuarios.

En la variable accesibilidad se observa
como los padres consideraron que si la
hay, esto refleja un gran esfuerzo por
parte de las disciplinas que integran la
Clinica, pues pese a que no se cuenta
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con el espacio fisico necesario para la
atencion, ni el suficiente recurso humano,
se estan haciendo esfuerzos para que
los padres, los nifios y ninas cuenten
con el apoyo necesario en el momento
que lo requieran.

La relacién interpersonal que establece
el personal de salud con los padres y los
ninos y ninas portadores de Espina Bifida
y la forma como son atendidos, es de
suma importancia para que la familia
tenga claridad de la situacion del nifio (a)
y pueda brindar una atencién adecuada
en el hogar como resultado de una
comunicacién asertiva personal de salud-
familia.

Finalmente, pese a que los entrevistados
manifestaron estar satisfechos con la
atencion que brinda la Clinica de Espina
Bifida, la tarea esta en cerrar la brecha
que hay entre los padres que men-
cionaron solo estar satisfechos con los
que dijeron estar muy satisfechos, para
lo cual se debe reforzar el trabajo en
equipo y movilizar otros recursos institu-
cionales para atender las necesidades de
esta poblacion en forma oportuna.
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