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Resumen y Abstract \%

2A001 Al

Este trabajo tiene como objetivo aproximarse a la determinacion social de los
pacientes con labio y/o paladar hendido no sindromico (LPHNS), de la Region del
Cibao (Republica Dominicana), a partir de un estudio exploratorio descriptivo,
indagando la categria de clase social y los procesos criticos presentes en los
territorios de las familias afectadas. Los resultados muestran que existe una mayor
afectacion, en las familias pertenecientes a clases sociales con mayor vulnerabilidad
social y territorial y con limitadas posibilidades de mejorar sus condiciones de vida.
Asi mismo se evidencia la imposicién en los territorios de modos de produccion
agroindustrial que generan procesos criticoamalsanos como el uso masivo y no
regulado de agro quimicos con alto gtencial teratogénico. Este modo de produccion
ademds de imponer una inequitativa organizacion material de la videeproduce un
modelo socieecondmico no sustentable, no soberano, no solidario y no saludabigie

favorece la produccion y reproduccion del LPHNS.

Palabras clave: Labio y/o paladar hendido no sindromico, Determinaciorsocial de la

salud, Epidemiologa critica.
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Abstract

This work aims to approach the social determination opatients with cleft lip and/or
palate nonsyndromic (CLP-NS), in the region of Cibao (Dominican Republic), through
an exploratory study,delving in the category of class social and the critical processes
that are present in the territories where the familes affected are located. The results
show that there is greater affectation in families belonging to social classes with
greater social and territorial vulnerability, and with limited opportunities to improve
their living conditions. Also, it is evident hat there is an imposition on the territories
of agro industrial production modes that generate critical processes such as the
unregulated and massive use of agrochemical with high teratogenic potential. This
mode of production, in addition to imposing anunequal material organization of life,
reproduces a socieeconomic model unsustainable, not sovereign, unsupportive and

unhealthy, which favours the production and reproduction of the CLINS.

Keywords: Cleft lip and/or cleft palate non-syndromic, social determination of health,

Critical epidemiology
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El presente documentacontiene el resultado de la investigacion denominadAproximacion a
la determinacion social del labio y paladar hendido no sindrémico, en los pacientes
que asisten a la fundacion nifios que rien (Moca-Republica Dominicana) . El documento

se divide enseisgrandes partes.

En la primera parte, denominadaContextualizacion de la investigacién , se hara un
recorrido por el proceso que llevo a formular los principales interrogantes a responder en
éste trabajo.Se expliceael por qué la academia colombiana apoyana investigacion de labio
y paladar hendido no sindromico (LPHNS) en Republica Dominicana, la forma como se
obtiene una linea base déa situacion de la malformacion en éste pais y la ubicacién de
vacios de conocimiento a partir de una revision de literatra del tema. Todo lo anterior en

su conjunto lleva a formular el problema de investigacion.

En la segunda parte, denominaddlanteamiento del problema de investigacion , se
identifica el problema de investigacion, se plantean las preguntas a resolyse desarrolla

la justificacién del trabajo y se definen los objetivos generales y especificos.

En la tercera parte, denominadaMarco teérico z metodolégico , se expone al lector el
enfoque cientifico utilizado para desarrollar la investigactn, se sefita el tipo de estudio,

la poblacion sujeto de investigacion, el proceso de seleccién de los participantes, las fases
en que se dividio el proceso investigativo y las actividades a desarrollar en cada una, la
identificacion de variables clave y su operacicaizacion metodolédgica se identifican las
limitaciones que tiene el estudio yfinalmente se exponen los aspectos éticos que se

tuvieron en cuenta para desarrollar el trabajode campo.
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En la cuarta parte, denominadaResultados y analisis, se presentan I resultados
propiamente dichos de la investigacién. Se inicia describiendo la metodologia usada para
analizar la informacion recolectada, y se presentan los resultados por niveles de analisis
segun lo planteado por el enfoque tedrico que sustenta esta iestigacion. En el nivel
general se exponen aspectos claves estructurales, econémicos, politicos y culturales de
Republica Dominicana, en el nivel particular se presentan los resultados de la
territorializacion de las familias afectadas se identifican lospotenciales procesos criticos
presentes en los territorios y se realizael analisis de inserciéon de clase sociale las
familias sujeto de investigacion. Por ultimo en el nivel singular se exponen aspectos de
tipo comportamental, individual y familiar, y finalmente se realiza una caracterizaciéon del
OAl AT AEd éprésion fisica del movimiento dialéctico entre los procesos histérico
sociales y los procesos biolégico$odos los hallazgos encontrados en los tres niveles de analisis
finalmente se ubican eda matriz de perfil epidemiolégico diferenciando los procesos criticos

protectores y destructivos encontrados en el estudio.

En la quinta parte, denominadaDiscusién, se contrastan ideas y desarrollos tedéricos
previos, con losresultados de la investig&ion, y se hacen explicitos los encuentros y

desencuentros que tiene este trabajo con otras investigaciones.

En la sexta parte, se presentaran laGonclusiones y Recomendaciones, derivadasdel
proceso de andlisis previo, con el animo de resaltar los pripales hallazgos y aportes de
este trabajo yproponer acciones quecontribuyan positivamente a mejorar la situacion

probleméatica encontrada.

El texto finaliza conlos anexos de las herramientas metodolégicas usadas, los formatos de
consentimiento y asenimiento informado utilizado, la autorizacién de la Fundacién Nifios
que Rien para acceder a los pacientes y los avales emitidos tanto por el Comité de Etica de
la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional de Colombia, copar la Universidad
Nacional Pedro Henriquez Urefia (Republica Dominicana)Por ultimo se muestrala

bibliografia consultada para sustentar todo el poceso investigativo.
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El Labio y/o Paladar hendido (LPH) es una dias malformaciones congénitas mas comunes y
es la malformacion craneo facial congénita mas frecuente en humanos; se produce en la vida
prenatal por una alteracion en la secuencia de eventos morfo fisiolégicos que genera una falla
en la fusién de los tejids que daran origen al labio superior y al paladafl). Dicha falla se
produce en los primeros 3 meses de gestacion, siendo la sexta semana la de mayor ri€ggo
Tradicionalmente seclasificaen No Sindromico y Sindrémico, el primero se asocia mas con una
condiciébn congénita en donde el paciente no presenta mas alteraciones, y el segundo se
denomina asiporque claramente se puede identificar en el paciente alteraciones de base
genética que constuyen sindromes (3), (4).

Las preguntas iniciales sobre eLPH en Republica Dominicana, tema desta investigacion,
surgen en la practica clinica de profesionalede la salud oraldominicanos vinculados a la
Escuela de odontologia de la Universidad Pedro Henriquez Uref@h observar un aumento
persistente de pacientes con labio y/o paladar hendido no sindromico (LRNS)

particularmente en la Region del Cibao.

A partir de esta primera observacién la academia dominicana contacta a la Facultad de
Odontologia de la Universidad Nacional de Colombia, particularmente al grupo de
odontopediatria y estomatologia pediatrica quienes han desarrollado un fuerte trabajen
personas con LPH en la Aazonia colombiana.Se crea una alianza interinstitucional en donde
también se invita a participaral Grupo de investigacion en Salud Colectiva de la Facultad de
Odontologia de la Universidad Nacional de Colomhigue se encargara del abordaje de la
determinacién social de ésta problematica en Republica Dominican&a investigacion inicia
con varios limitantes debido ala falta de informacion cientifica y de caracteroficial disponible

sobre LPHen RepublicaDominicana Con éste contexto & plantea realizar una revision de
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literatura del tema combinada con una visita exploratoria, para delimitar el temafprmular los

interrogantes de la problematica a abordar en esta tesis.

En la visita exploratoria seprecisa la viabilidad de la investigacion y se ubécinformacion clave
que aporte a la construccion del problema de investigacion. Con la revision de literatura se
delimita el conocimiento existente y publicado sobre LPHS, y se ubican vacios de

conocimiento potencialmente explorables.

A continuacion seexponen los resultados de la visita exploratorig la revision de literatura,

que hicieron parte del proceso necesaripara la construccién del problema de investigacion.

1.1 Visita exploratoria

Esta salida se realizd en el segundo semestiel afio 2014.Una vez consultadodos actores
claves representantes de las instituciones que debiesen generar informacién oficial sobre la
situacion del LPH en Republica Dominicana, como el Ministerio de Salud, los Hospitales y las
Provinciales de Saludse encuentra que el LPH no es un evento de notificacion obligatoria para
el Sistema de Saludpor tanto no se genera informacién epidemiol6gica al respecto.
Adicionalmente no se considera un evento de interés en salud publica por parte de las
autoridades en salud En los hospitales no se cuenta con urregistro sistematizado de las
historias clinicas, y dentro del formato de descripcidén de los nacimientos no existe un espacio
que permita registrar obligatoriamente las condiciones particulares de los neonatolos
pacientes con LPH que nacen en el Hospital visitado, son remitidoformalmente a las
fundaciones, sinun registro que permita hacer vigilancia epidemiol6gica y seguimigo o

monitoreo.

La principal fundacién que atiende a los pacientes con LPH ehCibao, se ubica en Moca en la
provincia de Espaillat, lleva dos décadas de funcionamiento, no obstante sélo lleva un registro
de los pacientes hace diez afios de manera discontinua con informacion basica, con uso de
medios manuales, sin apoyo en métodasstematizados. La fundacion anualmenteealiza dos
operativos quirtrgicos que se extienden por dos o tres dias. Los representantes afirman que se
trata de una labor filantropica, debido a la gran cantidad de casos nuevos que se presentan,
particularmente en la poblacion de escasos recursos, que no es atendida por el sistema de salud

existente.



Los profesionales de la salud consultados, son cirujanos que atienden pacientes con eRl&
fundacion Nifios que Rien, elloafirmaron que en su practica profesional han notadque existe

un gran namero de personas &ctadas porésta malformacionparticularmente en su formano
sindrémica. Refieren quda mayoria son atendidos por varias fundaciones que se encuentran
operando en el pais, yque hayun particular aumento de casos en laegion del Ciba. No
reportan haber atendido a ningln paciente con LPH en su practica privada. Los profesionales
vinculados con laacademia, no refieren haber realizado ningun estudio del tema, ni conocer

investigaciones que aborden especificamente el LPH en Republica Dominicana.

Los pacientes a los que se tuvo acceso en esta visita, fueron en su mayoria menores de edad
con las consideraciones éticas del caso y tomando consentimiento informado se realizaroas
breves preguntas exploratorias En general, segun reportan los cuidadoresunca fueron
atendidos dentro del sistema de salud, debido a que los procedimientos rehabilitadores que
requiere la malformacion, no se encuentran dentro del plan basico de atgan que cubre el

sistema de salud. Todos reportan haber sido remitidos daanerainformal a las fundaciones.

Con la poca informadn existente, se hace un sondede las provincias con mas casos
registrados en la FundaciénNifios que Rieny se evidenciague efectivamente la mayoria
proviene de la region del Cibao, paitularmente de la zona central y que en generkd mayoria

de casos sorlasificados como labio y paladar hendido no sindrémico (LRNS).

1.2 Revision de la literatura

Para tener un panoramageneral y actualizado del conocimiento cientifico publicado sobre
Labio y Paladar Hendidgarticularmente no Sindrémico (LPH-NS), < realizé una revision de
la literatura publicada sobre éste temaen cuatro bases de datos disponildeenla Universidad
Nacional de Colombia: Pubme#{ledline (EBSCO HOST), Sciencie Direct, Ovid y Reddlgs.

palabras claves utilizadas en la bisqueda fueroen espafiolO, AAET 6 ! . $7/ 2 ODPAI AA,
OEAT AEAT 6 ! .$7/ 2 OEEOOOAAIT d@ OETYS 6OLAEGO@A 11 GAEITA O8.
ingléssO#1 AED 1 EDP6 | . $T7/ 2 -@G1 ACED DA ADABE 0O BOAOGOUAE
DAl AGET AGd ' . $7/ 2 Ol&dlimited d@ bisquddi pam AltraAldiidriacidn

fueron: por fecha: entre los afios 190 a 2014, por idioma: espafiol, inglés y portugués y

articulos con texto completo disponible. Los criterios de exclusion fueron: estudios sobre LPH
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asociados a algun sindrome, estudios de medicina veterinaria, estudios en donde el tema

principal no fueseLPH y textos como notas de editor, publicaciones en prensay libros.

Una vez obtenidos los articulos se ordenaron por afio y base de datos y se realizé una linea de
tiempo para evidenciar como ha sido la dinAmica en cuanto a cantidad de investigaciones
publicadas en LPHNS en eperiodo de 1990 a 2014.

De este ejercicio se obtuvo un tal de 1191 articulos distribuidos de la siguiente manera (Tabla
1).

Tabla 1. Distribucion de articulos de LPH por base de datos y afios

Cantidad de publicaciones en bases de datos

Ano Pubmed (Medline) Science Direct OoVID Redalyc
1990 0 0 0 0
1991 4 0 2 0
1992 5 0 3 0
1993 9 0 3 0
1994 3 0 5 0
1995 6 0 2 1
1996 9 0 4 0
1997 14 0 14 0
1998 11 0 5 0
1999 11 0 12 0
2000 8 0 9 0
2001 16 0 17 0
2002 11 0 18 0
2003 15 0 26 0
2004 28 0 23 0
2005 28 0 19 2
2006 32 1 31 1
2007 30 0 28 2
2008 38 0 35 3
2009 43 4 43 2
2010 45 5 45 3
2011 56 4 56 10
2012 56 4 52 6
2013 43 5 51
2014 40 3 64

TOTAL 561 26 567 37

Fuente: Elaboraciénpropia



El comportamiento en cuanto a cantidad de publicaciones enmdriodo de 1990 a 2014fue de

la siguiente manera (Gréico 1):

Graéfico 1.: Cantidad de publicaciones de labio y/o paladar hendido no sindrémico por afio  entre

1900-2014
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Fuente: Elaboraciénpropia

En el grdico 1 se evidencia que existe una tendencia a aumentar el nimero de publicaciones,
particularmente después del afio 2000, este afio concuerda con el lanzamiento, por parte de la
Organizacion Mundial de laSalud (OMS), de la trategia global para reducir la carga sanitaria

gue representan la anomalias craneofaciales, consideradas un problema de salud pul{iga

Con el total de articulos recolectados en las basde datos mencionadagiurante la primera
fase de busqueda de informacidnse realiz6 un proceso dedepuracion para eliminar los
articulos repetidos y en seguida clasificarlos en bgrupos de acuerdo al abordaje que se hace
del LPHNS De este ejercicio sebtuvieron un total de 962 articulos Grafico2) que fueron
clasificados en 9 subgrupos de acuerdd t&ma de interés central sobre LPHNS, abordado por
el (los) autor (es)(Tabla 2)
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Graéfico2 Total de articulos después de aplicacion
de criterios de exclusién y eliminacién de repetidos

PubMed Science Redal
(Medline) ovID Direct SCaVC
1191
Duplicados

229 962

Fuente: Elaboraciénpropia

Tabla 2. Clasificacion por subgrupos del total de publicaciones obtenidas de LPH -NS

SUBGRUPO CANTIDAD DE PUBLICACIONE PORCENTAJb)
Estudios genéticos y moleculares 359 37,318
Estudios de Rehabilitacién fisica, funcional y estética 312 32,432
Estudios epidemiolégicos y de factores de riesgo 116 12,058
Estudios de alteracionesnorfo-fisiolégicas asociadas al
63 6,549
LPH
Estudios de impacto psicoldgico y cognitivo asociados al
50 5,198
LPH
Estudios sobre sistemas de salud y politicas de atencion ¢
. 29 3,015
pacientes con LPH
Estudios sobre calidad de vida en pacientes con LRHus
. 23 2,391
familias
Estudios sobre impacto econémico del LPH 6 0,624
Estudios sobre aspectos culturales asociados al LPH 4 0,416
TOTAL 962 100 %

Fuente: Elaboraciénpropia



Adicionalmente, se clasificaron los articulos pdugar de publicacion segln continente y pais,
con el animo de observala distribucion geogréafica de la investigaciéon realizada ebPHNS

(tabla 3y gréfico 3).

Tabla 3. Distribucion por continente del total de articulos seleccionados

Publicaciones

Continente
NUmero Porcentaje
Africa 26 2,70
Asia 279 29,00
Australia 5 0,52
Europa 277 28,79
Latinoamérica 161 16,74
Norteamérica 214 22,25
Total 962 100%

Fuente: Elaboraciénpropia

Gréfico 3. Publicaciones de Labio y/o paladar hendido
no sindrémico por continentes 1990 -2014
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Fuente: Elaboraciénpropia

Este ejercicio permitié observar que Asia y Europa son los continentes goes han publicado
investigacionesen LPHNS, seguido de Norteamérica, Latinoamérica y en menor medida Africa

y Australia.

En general la mayoria de los estudios que se han realizado en IZ¥5 corresponden a estudios
genéticos y moleculares cuya finalidad consiste en identificdos genes, locusy/o moléculas
alteradas que permitan explicar la etiologia de la malformacién. Este subgrupo representa el

37.32% del total de articulos y son Asia, Europa y Norteamérica los continentes que mas



10 Determinacién social de LRNS en el Cibaq Republica Dominicana

realizan este tipo de estudios respectivamenteEl segundo subgrupo en donde mas se
concentra la investigacionen LPHNS son los estudios deehabilitacion fisica, funcional y
estética con un 32.43% del total de articulos. Estos estudios se enfocan en los diferentes
métodos y técnicas rehabilitadoras ge se usan en diversas disciplinas clinicas (Cirugia,
ortodoncia, rehabilitacion oral, otorrinolaringologia, anestesiologia, fonoaudiologia,
enfermeria, nutricién), para tratar de la mejor manera a los pacientes con la malformacion.
Europa y Asia concentra la mayoria de investigacién en este subgrupo con un 64,5% seguido
de Latinoamérica y Norteamérica con 15,71% y 15,38% respectivamente. El tercer subgrupo
con mayor investigacion son los estudios epidemioldgicos y de factores de riesgo que
representan el12.06% del total de articulos. Europa, Asia y Latinoamérica son los que mas
reportan este tipo de estudios, cuya finalidad es indagar sobre medidas epidemiolégicas de
incidencia y prevalencia, y generar asociaciones causalestre factores de riesgo(quimico,
fisico, ambientales socioeconémico¥y la aparicion de la malformacion congénita. En menor
medida, con un 6,54% del total de articulos, se encuentran los estudios que abordan las
alteraciones morfo fisioldgicas asociadas al LPNS, estas invesgjaciones se encargan de
diagnosticar y evaluar la severidad y el dafio causado por la malformacién en otras estructuras
del cuerpo, aqui Norteamérica y Asia son los continentes con mas publicaciones en el tema. El
siguiente subgrupo que representa el 5.2%lel total de articulos, son los gtudios de impacto
psicolégico y cogniivo asociados al LPHNorteamérica y Europa respectivamente son quienes
lideran las publicaciones en estos temas.|EBubgrupo de Estudios sobre Sistemas de salud y
politicas de dencion a pacientes con LPHjue valoran las politicas y estrategias implementadas
en algunos paises para responder a la problematica del LPH, represeaté88% del total de
articulos y es Europa el continente con mas publicaciones en este temspecificamentepaises
como Francia, Reino Unido y Noruega que tienen la particularidad de tener sistemas de salud
universales. Los estudios sobre calidad de vida en pacientes con L-RB y sus familias,
representan el 2.4% del total de articulos, y el continente que masa publicado en el tema es
Norteamérica. De igual forma los estudios sobre el impacto econémico que genera el NP5
tanto en los pacietes y sus familias como en lasationes en general, son liderados por
Norteamérica. Finalmente los estudios sobre creeras culturales en torno al LPH; NS, que
representan solo el 0.4 % del total de articulos publicados, se concentran en su totalidad en

Latinoameérica, particularmente en Brasil y México.
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Debido a que es de particulainterés en este estudio, observara investigacion hecha de LPH
NS en Latinoamérica, se desagrego la informacién de los articulos latinoamericanos con el fin
de observar laparticipacion por paises (Grafico %

Grafico 4. Publicaciones de labio y/o paladar fisurado no sindromico en Latinoamérica 1990 -2014

Venezuela 1,27
Perli 4,46
México 9,55
Honduras 2,55

Guatemala 0,64

0 Cuba 2,55
g
Costa Rica || 0,64
Colombia 9,55
Chile 11,46
Brasil 56,05
Argentina 1,27
0,00 10,00 20,00 30,00 40,00 50,00 60,00

Porcentaje

Fuente: Elaboraciénpropia

En general se observaque los paises latinoamericanos que mas reportan investigaciones en
LPHNS en las bases de datos consultadas ypekiodo estudiado (1990-2014), son Brasil en

primer lugar seguido de Chile, Colombia y México respectivamente.
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1.2.1 Resumen de revision de literatura de LPH -NS 1990-2014. ¢ Qué
se ha dicho del tema?

Las caracteristicas propias dellPHNS ha suscitadauna gran cantidad deinvestigaciones que
abordandiversosaspectosque estan presentes en la aparicioy desarrollo de la malformacion
planteandoy orientando formas de enenderla y abordarla Al explorar la literatura existere
sobre LPHNS,se observaque la investigacion se centra en algunos aspectos, que la ciencia

contemporanea considerade mayor importancia y relevancia cientifica

Enla revision de literatura realizada se identifcaron 9 subgrupos segunaspectos especificos
abordados del LPHNS, y que en su conjunto constituyen el conocimiengxistente, explorado
y publicado en casi tres décadas (1990 a 2014je esta entidad (Tabla 2).

A continuacion se resumda investigacion publicada sobre LPHNS, segun la clasificacion por

subgrupos.

Estudios genéticos y moleculares

La formacion y desarrollo del labio y el paladar implicar una compleja serie de eventos que
requieren una estrecha coordinacion de los programasde migracién, crecimiento,
diferenciacion yapoptosiscelular (6). Hasta el momento & sabe que las regiones del labio y el
paladar provienen embriol6égicamente de los paladares primario y secundar{@), cuyo proceso
de formacion inician con el comienzo delekarrollo facial humaro durante la cuarta semana de
vida intrauterina cuando las células de la cresta neural migran para formar los primordios
faciales (8). El quinto primordio da lugar a la prominencia frontonasal que se divalen nasal
media y lateral,dos prominencias maxilaresy dos prominencias mandibulares. Al inicio de la
guinta semana, las prominencias mandibulares se unen para formar el maxilar inferior y el labio
inferior. Al final de la sexta semana, comienza una r&fa proliferacion de las prominencias
maxilares que da lugar a la emergencia de la prominencia nasal medial y a la prominencia nasal

lateral para formar la nariz lateral, durante estgeriodo se forma el labio superior y el maxilar

1 Es posible que existan otros tipos de estudios en otras bases de datos diferentes a las consultadas, o en litecatura gris o n
publicada, que no puedan ser clasificados dentro de los subgrupos propuestosaragste
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superior (9).Inmediatamente antes de la finalizacién de estos procesos, el proceso nasal lateral
tiene un pico de divisién celular que lehace susceptible a insultos teratogénicos, y cualquier
alteracion en este momento critico del crecimientopuede conducir al fracaso del mecanismo

decierre a nivel oral (6).

En general, las hendiduras orales incluyen tres defectos anatémicos: El labio hendido (LH), el
labio y paladar hendido (PH) y el paladar hendido (PH}10). Aproximadamente el 70 % de
todos los casos de LPH y el 50% de los casos de PH se consideran no sindromicos. El resto de

los cuadros pertenece a un amplio grupo de sindromes mal formativékl).

El Labio y/o paladar hendido no Sindromico(LPH-NS), es una alteraciorrealmente compleja.

La mayoria de los pacientes afectados no tienen antecedentes familiares positivos y la
evaluacion de los patrones de herenajno siguen patrones basicos de las leyesendelianas
Pese a que existe urevidencia sélida de que el Labio y/o Paladar hendides un rasgo genético,
ya que existe un riesgo 40 vecesmayor de pacecer la malformacion, entre los familiares en
primer grado de un individuo afectado; el hecho de qua tasa de concordancia en logemelos
monocigoéticos sea solo del 40% a maximo el 60%, indica que la influencia del medio ambiente
esmuy importante en la etiologia de estaondicién.Por otro lado, los estudios han demostrado
que en esta malformaciorestéan implicados multiples genes (trastorno heterogémo), lo que
dificulta ain mas su mapepya que solo una porcion de los individuos afectados, tendra una
mutacién en el mismo gen y actualmente no existe ningiin método para identificar diferentes

subconjuntosgenéticos a priori(12).

Todos los genes reportadosasociados al LPHNS han resultado de estudios de ligamiento
genético que los han sugerido, sin embargo, la inconsistencia de los resultados podrian indicar
que los estudios han tenido un tamafio de muestras muy pequefio 0 que existe una alta

heterogeneidad genéticd6).

En general los genes que han sido estudiados, asociados al LPH, son factores de crecimiento
j 4" &! h 4' &g de GamscrifidoA MISX1, IRF6, TBX22), o factores que juegan un papel
en: el metabolismo de xenobidticos (CYP1Al, GSTM1, NAT2), el metabolismo de nutrientes
(MTHFR, RARA), o la respuesta inmune (PVRL1, IRE&). En este momento se tieneimcluso
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aproximaciones de los genes alterados en relacion con factores de riesgo externos estiola

principalmente cigarrillo, alcoholy vitaminas.(Tabla 4)

Tabla 4. Interacciones genes -medio ambiente en el LPH

Gen Factor de riesgo
TGFA Cigarrillo
TGFA Alcohol
TGFA Vitaminas
MSQ1 Cigarrillo
MSX1 Alcohol

TGFB3 Cigarrillo
TGFB3 Alcohol
RARA Cigarrillo
MTHFR Vitaminas
P450 Cigarrillo
GST Cigarrillo
EPHX1 Cigarrillo

Fuente: (Murray, Gene/environment causes of cleft lip and/or palate, 2002)

Pese a que estas asociaciones han sido ampliamente estudiadas, alsentienen concesos ya

que los resultados nason concluyentesy los datos siguen siendo controvertido$13).

Ademas de las tecnologias de secuenciacion del genoma, también se estan utilizando los
estudios de asociacion de genoma completo para identificar logiie estan involucrados en la
predisposicién a la hendidura. Dos de los mas significativos son IRF645, y un locus que se asigna
a 8g24. Otros ejemplos recientes incluyen estudios de los genes NAT1y NAT2 genes, DMDSNPs,
genotipos maternos o fetales MTHFRBZ7T, delecciones SOX9, MSX1, genes vecinos de MSX1,
variantes cercanos a MAFB ABCA4, ADH1C, y la influencia de los genotipos maternos. La via de
Hedgehog también ha sidamplicada como una posible causa de esta malformaci@ongénita

14).

Es importante tener en cuenta que se ha descubierto que posiblemente las variantes de los
genes vinculados a formas sindrémicas de labio y/o paladar hendido, que tiene un modo de
herencia mendeliana, también puede producir fenocopias de fisas no sindromicas. Esta

observacion sugiere que la eleccion de variantes de genes asociados con formas sindromicas de
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labio y/o paladar hendido como candidatos para las investigaciones sobre la causa de las fisuras

no sindrémicas, podria ser una estrategiproductiva (6)

De todos los genes identificados para el Labio y/o paladar hendido no Sindrémico, hay un

consenso en la comunidad cientifica en que, si bien hay una interacciébn compleja, deben existir

Al ¢OT T O O, 1 &EA OdsABuRds ORBE 11 AEADAAAEOABAADAOET ¢
para la aparicion de la malformacion(15). Sin embargo, las exploraciones al genoma, que

permitan esta identificacion,requieren examinar a un gran nimero de acientes con sus padres

en diferentes regiones para establecer una evidencia solia6).

Aungue han sido muchos los esfuerzos investigativos, para encontrar el patrén genético de esta
malformacién, aln no existe unaespuesta precisay la evidenciade apoyo para muy pocos
genes se considera relativamente significativa(17), (10). En general, & proceso de
identificacion de genes para Labio y/o paladar hendido sencuentra todavia en las primeras
etapas. En los genes candidatos que han sido planteadss han identificado variaciones cuyas
asociaciones maximas han sido del 25% en los pacientes con la malformacBor otra parte,

las exploraciones del genoma haidentificado la ubicacién de varios genes, incluyendo el lugar
en el cromosoma 9, hasta ahora desconocido, y que al parecer tienen vinculacién con el LPH.
Los esfuerzos actuales se concentran en reducir las regiones del genoma para facilitar la

identificacion de las mutaciones que causan la enfermedéti?).

La evaluacion de las anomalias cromosomicas como microdeleciones y translocaciones han
jugado un papel importante en la identificacion de genes y regiones gendmicas subydesn
trastornos craneofaciales, en particular, las tecnologias de alto rendimiento, tales como la
hibridacion gendémica comparada HGQ y el polimorfismo de nucleétido tnico PNU); estas
matrices han ganado popularidad en la identificacion de alteraciones@nosémicasy junto con
laasodacion de todo el genoma se estan convirtiendo goderosas técnicas en enfermedades
poligénicas, y se espera que juegue un papehportante en el descubrimiento de la causa

genética de las hendiduras orofaciales en el futur®), (10).
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Estudios de rehabilitacion fisica funcional y estética

El LPHNS es una malformaciéfacial muy complejague requiere un traamiento rehabilitador
integral. Tratar esta entidad debiese involucrar diferentes areas clinicas como cirugia
maxilofacial, anestesiologia, ortodoncia, odontologia  general, fonoaudiologia,

otorrinolaringologia, enfermeria, nutricién entre otros.

En la literatura existe una gran cantidad de informacionaspecto al manejo integral del
paciente con Labio y/o paladar hendido. Es evidente que existe un arsenal terapéutico que va
desde las técnicas diagndsticas desarrolladas por la industria biomédica hasta los

procedimientos mas especializados en rehabilitaén de la malformacion.

Después de los estudios que abordan aspectos genéticos y moleculares, son los estudios sobre
rehabilitacion fisica, funcional y estética logue mas desarrollo han tenido. Esto se debe a que
hay un consenso generalen que las fisurs orales deben ser manejadas por un equipo
interdisciplinario conformado por especialistas en diferentes areaslinicas de la ciencias de la
salud, que estérarticulados y aportando las mejores opciones rehabilitadoras cada uno desde

su campo de accion.

- (Qrugia y anestesiologia : Existen diferentes estudios que exponen los protocolos
de tratamiento que se han planteado en diferentes partes del mundaon
aproximadamente 184 protocolosgue varian tanto los momentos quirdrgicos como
las técnicas de reparacién usadag18), sin embargo aun no hay un consenso de
cudl es el que mejor funciona. Las técnicas quirdrgicas que mas se reportan en la
publicaciones son: Técnica de VeaguWardill, Plastia Funcional del velo del padar,
técnicas de las Zetaplastiag Furlow y sus modificacioneq8), la técnica de Reichert
Z Millard y la Técnica del colgajo triangular de TenniseRandallen el manejo de la
fisura labial para mejorar estética(19), (18) y la técnica de Von Lagenbec{0),
(21). Estas técnicas pueden combinarse con el uso de dispositivos ortopédicos
dinamicos, trasplantes o injertos dseosdistraccion osteogénica alveolal plasma
rico en factores de crecimiento (PRC) (22). En cuanto a las técnicas anestésicas
para la cirugia existen estudios que describen modificaciones y adaptaciones la
intubacién debido a que los pacientes con fisuras orales presentamriaciones

anatémicas faciales o de cabeza y cuello que pueden dar lugar a dificultades en el
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mantenimiento de las vias respiratorias, la intubacion endotraqueal y ventilacion
postoperatoria. Asi mismoexiste literatura que describe manejo anestésico por via
intravenosa o inducida por inhalacién, en pacientes con una dificultad extrema de
intubacion. Por via intravenosa se propone como mejor opcion dlopental o
propofol seguido de un relajante muscular, y por inhalacion el agente de eleccion es
el sevoflurano con posible adicion de éxido nitroso para acelerar el proceso de

induccién (23).

Ortopedia maxilar y ortodoncia : La ortopedia maxilarse propone desde la fase
pre quirdrgico, con aditamentos qugermitan manipular y reorientar los maxilares.

El tratamiento post quirdrgico incluye ortopedia funcional y/o ortodoncia, que en
general se plantea después de los 8 afios de edad, después decdagecciones
quirurgicas de velofaringoplastia para mejorar el lenguaje. Actualmente se
propone la ortopedia tridimensional, un concepto que involucra la adecuada
valoracion de la fisura y de la posicion de los segmentos en los tres planos del
espacio, esto con el fin de disefiar la apamdogia ortopédica que ejerceran

presiones dirigidas y/o expansion maxilar selectiva y de remodelaciof2?).

Odontologia (rehabilitacion oral): En el manejo integral del paciente con
hendiduras orales, el odontélogo rehabiliador se encarga de hacer un manejo
preventivo de caries dental y en caso de presentarse, realizar la respectiva
intervencion. Adicionalmente, se encarga de todo el manejo prostoddntico y estético
encargado de brindar opciones de tratamiento a las agenesiasnal oclusiones que
lleva implicita la malformacion. La Gltima técnica usada en odontologia restaurativa
para pacientes con LPH, son las coronas telescOpicasie permiten realizar una
ferulizacion cruzada de la arcada dental, lo que va a permitir unatebilizacién de
los dientes a largo plaz@22).

En general la experiencia en diferentes partes del mundevela que no ha existido
una mejora sustancial en la atencion de hendiduras orofaciales a pesar de las
décadas ddratamiento y la cooperacion estratégica entre los diferentes paisegs
necesario documentar mas las experiencias pamparar y contrastar diferentes
protocolos de tratamiento y metodologias quirargicasy para producir resultados

mas consistenteq16).



18 Determinacién social de LRNS en el Cibaq Republica Dominicana

- Enfermeria: El rol principal que cumplen los especialistas en enfermeria, en el
manejo integral de los pacientes con LPH, consiste en el apoyo continuo a los padres,
el cuidado peri natal, el apoyo en la alimentacion, p$ cuidados post operatorios
(24).

- Fonoaudiologia: Se encarga de lograr un desarrollo muscular adecuado para
reducir los trastornos del habla que produce la malformacion. Esto lo logra a partir
de estimulacién tactil de los labios y la parte delantera de la lengua. La terapia del
habla temprana tiene como objetivo ayudar a los estimulos sensoriales,
principalmente en la parte anterior de la cavidad oral para evitar que los
movimientos compensatorios sean fijos e influencien el desarrollo del hab(a5). El
tratamiento con fonoauiologia debe realizarse dspués de la cirugia de paladar
para ayudar a optimizar el prondstico del habla. Aquellos pacientes sometidos a una
cirugia secundaria como es la faringoplastia, también requerirdn uperiodo de

terapia fonoaudiol6gica posterior(26).

- Nutricién y dietética: Debido a que los pacientes con fisuras oralégnen
dificultades para alimentarse desde el momento del nacimientéa succién y la
deglucién estan deteriorados, y el nifio pueden cansarse antes de que se complete
una alimentacién adecuada, generandan estado nutricional deficiente que puede
desencadenar anemia; el profesional en nutricion esténcargado de calcular la
necesidades proteicas y caldricas diarias para mantener un buen estado clingt

paciente(25).

- Otorrinolaringologia: Los pacientes con fisuras orales, particularmente la fisura
de paladar, generalmente tienen una disfuncién en la trompa de Eustaquio, lo que
lleva en la mayoria de los pacientes a acumular liquido en los oidos. Debido a que
las fisuras orales estan direa@mente relacionadas con alteraciones en el oido, los
especialistas en otorrinolaringologia son claves en el manejo oportuno para evitar
una pérdida parcial o incluso total de la audicion26). La recomendacion casi
universal esque los pacientes con LPH reciban tubos de ecualizacién de presion

para evitar complicaciones otoldégicasEl momento de miringotomia y colocacion
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del tubo debe ser individualizado para el paciente especifico con el examen fisico y
pruebas especificasEntre las consideraciones que se deben tener en cuenta para
determinar el momento adecuado de la intervencion son: lasondiciones médicas
del paciente, el tamafio del conducto auditivo externo, los procedimientos
quirargicos previstos, el nimero de otitis meda aguda, y los timpanogramas

anormales(27).

Si bien no hay un protocolo de manejo integral del paciente con LRHNS, que se considere
como la mejor opcién, la literatura publicada si reitera que es indispensable un manejo
multidisciplinario de largo tiempo en la rehabilitacion fisica, funcional y estética de estos

pacientes.

Estudios que abordan factores de riesgo.

El Labio y/o paladar hendido no Sindrémico, en una entidad tan compleja cuya etiologian
sigue sin especificarse. En general, la literaturplantea que existen factores externos
ambientales, fisicos o quimicos que tienen un potencial teratbgeno que podria explicar la
aparicion del Labio y/o paladar hendido no Sindrémico. Estas conclusiosse obtienen a partir

de observaciones epidemioldgicas del LPH, como: la falta de concordancia total entre gemelos
monocigoéticos o las variaciones sociales, geogréficas o étnicas en su incidencia. La teoria mas
aceptada es que los agentes externos actlaobre un terreno genético predispuesto. Asi,
parece que el medio interactia con la genética materna y fetal, de tal forma que la variacion

genética es la qgue modula el riesgo Helefecto(11)

Dentro de los factores de riesgmas estudiados se encuentran:

- Ingesta de medicamentos durante la gestacion: Los estudios que se han hecho
asociando medicamentos con la aparicién de LPHarticularmente en el primer
trimestre del embarazo, han sugerido que losorticoides (cortisona, Micofenolato),

anticonvulsivantes tales como fenitoina, la carbamacepina y el valproatie sodio,
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salicilatos y &cido retinoico y antibidticos como lanitrofurantoina, han mostrado

asociaciones positivas con la aparicion de fisuras oral€l), (28).

- Deficiencias nutricionales : Hay un interés considerableen la nutricion materna
durante el periodo peri-concepcional, en donde ocurren varios tipos de anomalias
congénitas ya quéda nutricion embrionaria es totalmente dependiente de la ingesta
de alimentos por parte de la madre y su metabolismdiando los nutrientes no son
metabolizados adecuadamente, se presentan fallas en la sintesis y transcripcion de
ADN, que puede desencadenar malformagies congénitas(29). Se entiende que
una mala alimentacion de la malre durante el embarazo lleva aun déficit de
nutriente importantes, cuya carencia podria estar asociada con el riesgo fikuras
orofaciales. Losnutrientes mas estudiados han sido el folato, la vitamina B6, la
vitamina Ay el Zinc, con menor evidencia esta la vitamina B12 (riboflavina), el acido
ascorbico, Betaz carotenos, acido pantoteico, biotina, hierro y magnesi(29). El
acidofdlico y la vitamina B juegan un papel importante en la sintesis y la metilacion
del ADN, asi como en el metabolismo de los aminoacido y sus subproductsdo les
ha permitido serreconocidos por su capacidad de evitar la aparicion de defectos del
tubo neural en elperiodo periconcepcional, de alli queen muchos paises se use
como politica publica los suplementos de estos nutrientesin embargo sugosibles
efectos sobre las fisuras orales hn generado un debate considerale; la evidencia
€n Su conjunb sugiere que no existe una asociacion suficientemente fuerte entre las
disminucién del LPH y la ingesta de acido félico por si solosin embargo existe un
consenso en que puede considerarse la ingesta de estos micronutrientes como un
factor protector (30), (31), (32), (33). Noobstante se aclara que esta conclusion
puede estar sesgada porque en la mayoria de los estudios no se ha hecho un

adecuado control sobre los factores de confusid32).

Es importante resaltar, que la ingesta nutricional se relaciona cosl nivel socio-
economico de las personas, existen estudios que demuestran que hay una mayor
frecuencia de aparicion de fisuras orales entre los hijos de mujeres con menor nivel
educativo (29) y con mayor indice de pobrez#34), estas condiciones, por un lado

limitan el acceso a alimentos y nutrientes adecuados, y por otro ladson
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determinantes en el conocimiento que tienen las pers@s sobre los cuidados

nutricionales que se deben tener durante gleriodo gestacional.

Consumo de alcohol durante la gestacion : La evidenciaque asocia el consumo de
alcohol como factor de riesgo para la aparicion del LPHha sido inconsistente
Existen estudios que han encontrado una asociacién estadisticamente significativa
entre este factor de riesgo y la aparicion de la malformacion y otras investigaciones
no han podido demostrar esta hip6tesis ya que las asociaciones que arrojan sus
resultados son débileq11) (35).

Consumo de tabaco durante la gestacién: Pese a que existen estudios que
muestran pequefias pero estadisticamente significativas asociaciones entre madre
fumadora y unincremento en el LPH Particularmente seha encontrado que el
riesgo de LPH asociado con tabaco, aumenta a mayor niumero de cigarrillos fumados
(36). En general, la evidencia del consumo de tabaco como factor Unico en la
aparicion de LPH aumo se considerasuficiente ni contundente(31), sin embargo,

si se puede decir que es un factor de riesgo significativamente importante como

para justificar campafias contra el tabac¢37)

Edad de los padres: A maya edaden los dos padresumenta el riesgade aparicion
de LPHNS, de igual forma, la edad paterna avanzada, pero no la materna,

incrementa el riesgo de aparicion de paladar hendido aislad88) (11).

Exposicion a herbicidas: Estudios han mostrado evidencias epidemiolédgicas de la
relacion causal entre la exposicion a plaguicidas y la aparicion de malformaciones
congénitas, particularmente LPHNS (39). De los agro téxicos estudiados, se ha
encontrado un mayor potencial teratdgeno en aquello que contienen dioxings3).

En un estudio realizado en México, se encontro que del total de la poblacién
estudiada con LPHNS,el 35% de las madres colaboraron en la siembra y cosecha.
El 66% tiene contacto con insecticidas, el 26% usa plaguicidas y el 15% viven cerca
de una fabrca (40). Pese a que existen muy pocos estudios recientes que generen

esta asociacion, los porcentajes reportados en este estudio sugieren una asociacion
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mayor que las de los factores de riesgo tradicionalmente mas estudiados (cigjo,

alcohol yacidofélico).

- Exposicion a plomo y mercurio : Estos elementos se encuentranrpsentes en las
pinturas de algunas casas antiguas, actividades mineras, escape de automotdses
cree que el plomaeduce la absorcion del acido félicaumentando el riesgo de LPH
NS(40)

- Exposicion a disolventes organicos : se han realizado estudios que han
encontrado un aumento lineal del riesgo de fisuras orales con el nivel y exposicion
a productos como alcoholes alifaticos,éteres de glicol, y otros disolventes

oxigenados, incluyendo ésteres, cetonas, y aldehidos alifatiqd4), (42).

- Infecciones durante embarazo : existen estudios que han demostrado una
asociacion significativa entre las infecciones particularmente de tipo viral, durante
el embarazo y la aparicion de defectos de cierre orofacial. Esto se debe a que estas
infecciones activan el interferén y existeina asociacion de la presencia de defectos

con el gen IRF6 relacionado con dicha activaci§hl).

- Bajo nivel socioeconémico : Varios estudios hardemostrado urarelacion entre la
aparicion de LPHNS y algunos indicadores o flices como NBI, NSE (familiar
/ regional). Se ha evidenciado qua mas baja posicién socioecondmica, aumenta el
riesgo de apariciéon de malformaciones como el LPNS(43), (44) sin embargo se
requieren estudios mas profundos para determinar si las poblaciones vulnerables
por sus malas condiciones de vida estan expuestas de manera diferencial a agentes
potencialmente teratogénicos o dichas condiciones influyen en un estado
nutricional precario durante elembarazo(43). A nivel latinoamericano, segun datos
del Estudio Colaborativo Latinoamericano de Malformaciones Congénitas
(ECLAMC) y un estudio de casos y controles realizado en Argentina, se evidencia un
riesgo significativamente mayor de aparicion del LPH, en los niveles
socioecondmicos mas bajos. La falta de planificacion familiar, de control prenatal y
la mayor exposicion a agetes ambientales teratogénicospueden explicar estos

hallazgos (34). Articulado con los nivelessocioecondémicosbajos, otros estudios
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muestran que los habitantes de zonas ruralgresentan una mayor incidencia de la

malformacién (45)

Enfermedades durante la gestacion: De tipo viral como la rubéola materna y la
influenza ademéas de la diabetes gestacional aumentan el riesgo de hendiduras

palatinas (9).

Radiaciones ionizantes : La exposicion a radiaciones, particularmente durantele
primer trimestre del embarazo,considerada la fase de organogenia (de la segunda
a la octava semanas de gestacion), en esta fase se presenta una importante actividad
mitética y proliferativa generando que el embridn sea mas sensible a los efectos
teratdgenos. La dosis estimada en humanos a partir de la cual podrian producirse
malformaciones en los érganos fetales es de 0,1 Gy (100 mGy), pudiendo ocurrir

malformaciones francas a partir de 0,2 Gy (200 mGy)46)

Contaminacion am biental y cercania a industrias: Se han encontrado
asociaciones entre la presencide residuos sélidos @ncineradoras de basuracerca

de las residencias y la aparicion de defectos de cierrerofacial, asi mismo
asociaciones entre contaminantes presentegn el aire y la presencia de la
malformacién, sin embargo estas asociaciones son débiles, y se sugiere una
medicion mas detallada de la exposicién en cantidaftecuenciay calidad(11), (47),
(48).Asi mismo se han encontrado estudios sugerentes que ha asociado la aparicion

de LPHNS con la proximidad residencial de los padres a las industrig49)

Obesidad y diabetes: Existen pocos estudios que hayan estudiado esta asociacion,
sin embargo en una investigacion de casos y controles realizado en el afio 2010 en
Estados Unidos, se evidencio que las mujeres con un indice de masa corporal igual
o0 mayor a 30, tenian un pequefiaumento en el riesgo de hendiduras orofaciales
aisladas en sus descendencia, en comparacion con las mujeres que tenian un indice
de masa corporal dentro del rango de normalidad. Por su parte, las mujeres con
diabetes ya sea gestacional o preexistente ambarazo, presentaron resultados

inconsistentes e imprecisog50).
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- Estrés: En teoria los niveles elevados de estrgaiede conducir a un dafio oxidativo
a nivel celular a través dbido a la desregulacion dda via hipotalamo-pitui tario-
adrenal (HPA), el cortisol alto y la produccién de citoquina<El efecto de este cambio
hormonal es volver a dirigir el suministro de sangre a los musculos de la madre,
reduciendo de ese modo el suministro a la placenta, causando una potencial
deficiencia nutricional que puede entonces resultar en una alteracion genética en el
feto. Los resultados sugieren que el estrés fisico y / o emocional puedstar
implicado en la hendidura, anque poco se ha hecho al considerar el estrés como un

factor causal(51).

- Consanguinidad o antecedentes familiares de LPH : Se ha demostrado en varios
estudios que los antecedentes familiares de LPH, aumentan el riesgo de aparicién
de la malformacion(52), En cuanto da consanguinidad de los padres como factor
de riesgo para la aparicion de la malformacién las asociaciones que se han
encontrado sonminimas, el porcentaje de pacientes que reportan antecedentes
familiares de consanguinidad, en general es mer al 10% de la poblacién estudiada
(53)

Pese a la existencia ddiversas teorias quepretenden explicar el origen del LPFNS,ninguna

tiene evidencias suficientemente soélidas.

Estudios que abordan las alteraciones morfo -fisiolégicas asociadas
directamente al LPH -NS

El LPHNS, es una malformacién congénita compleja que involucra no solo el labio y el paladar,
sino otras estructuras del cuerpo, generando una condicién sistémica fenotipica muy
compleja. Dentro de laslteraciones morfofisioldgicas asociadas directamente con el LRNS

estan:

- La fluctuacién y la asimetria direccionaldistancia Nasionz ala nasal derecha e
izquierda) (54).

- Dificultades en el uso de las mand®4)
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Los patrones dermatoglificosalterados (54), (55)

Morfologia craneofacialalterada, entre ellas la alteracion en el diametro del craneo

y en el crecimiento maxilar quees directamente proporcional con la severidad de la
hendidura, en general los pacientes con un pequefia hendidura tienen mayor
protrusion maxilar que aquellos con una gran hendidurg56), (54). Adicionalmente

los pacientes con LPHNS presentan varias deformidades de los tejidos faciales en
Al i DbAOAAEeT AiIT ETAEOEAOI O O11 O Al AGh A1 OO0A
base nasal mas delgada y retruida, reduccion de la longitud del labio suipersurco
mento- labial menos profundo y aumento en los angulos de inclinacion de los labios
superior e inferior (57).

Defectosen elmusculo orbicular (58) (54)

Anomalias dentales can un riesgo 10 veces mayor de impactacion dental
particularmente de caninos por una inclinacion pre eruptiva mayor de 30%59), una
mayor prevalencia de agenesia dental, incluso fuera de la regién de la Hietura, y

las hipodoncias particularmente en el lado izquierdo(60) (54). Adicionalmente se
ha evidenciado que existen diferencias en el estado de salud bucal de los nifios con
fisuras orales y aquelbs que no las tienen, ya que presentan peores resultados en
términos de caries dental, salud gingival, salud de la mucosa oral y maloclus{61)
Anomalias en la estructuracerebral entre ella el 16bulo temporal izquierdo que
junto con la evidencia preliminar que sugiere que el cuerpo calloso puede ser
dismorfico, pueden ser una condicién que permitana correlacion directa con la
reduccién del rendimiento cognitivo del paciente conLPHNS (62), (63). Otra
estructura cerebral que se ha encontrado alterada es el cerebelo, encontrandose que
es mas pequefio que lo normal, estos estudios sugieren que esta condicion podria
explicar, junto con otras causas, el déficit en el habla de los pacientes con LRSI
(64). Adicionalmente se ha encontrado anormalidades morfoldgicas en la anatomia
de la superficiecortical de la corteza orbitofrontal, encargada de gobernar la funcién
social (65)

Anomalias vertebrales(54)

Anomalias fisicas menore¢s4)

Incompetencia velofaringeg54).

Aumento de apneas obstructiva de suefip en transtornos respiratorios del suefio
(66)
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- Alteraciones en la estatura y el peso: estudios han evidenciado un mayor riesgo de
retraso del crecimiento en pacientes con LPKB67), también los nifios con paladar
hendido pesan menos que los nifios regulares durante sus primeros meses de vida.
Al final del primer afios, el aumento de peso es similar comparando los nifios sin la
alteracion (68)

- Alteraciones oculares: incluyendo la obstruccion congénita del conducto
nasolagrimal, ptosis el iris hilaterales coloboma, tumor dermoide conjuntivitis
vernal, y esofora (69).

- Alteraciones auditivas: la disfuncion auditiva es una comorbilidad frecuente en los
nifios con LPHNS. Esta discapacidad puede contribuir a las anomalias del habla, el
lenguaje, la capacidad de aprendizaje y los trastornos de comunicaci@f).

- Alteraciones del habla: los trastornos del habla asociados al LINE como la
dislexia, no solo afectan la inteligibilidad, sino también la competencia social y
emocional del paciente. En general los defectos del habla encontrados en estos
pacientes sonproducto de la nasalidad y el escape del aire nasal, presencia de

AOEAAESE] 1HAOPATABOIUPDC

Estudios sobre alteraciones psicolégicas y cognitivas

La gran variedad de alteraciones sociadas directamente al LPHNS, generan una condicién
particular y muy evidenteen los pagentes con esta alteracion. Generalmente |dsastornos

asociados al habla, el oido y a la estética fagialental,son los que mas impacto negativo tienen
en la vida de estas personas y sus familigdsn general, existe un interés predominate solo por

la rehabilitacion fisica, quedando los aspectos psicolégicos desatendid@®).

Los principales problemas psicoldgicos, que son consecuencia directa de las alteraciones
implicitas con la malformacién congénita sorna baja autoesima, la dificultad en la interaccion
social y la poca adaptabilidad Las fisuras orales afectan laautopercepciény por tanto la
autoestima que desarrolla el paciente, sumado a esto las alteraciones en el habla y la
comunicacion junto con las conductasobreprotectoras y permisivas de los padres, y las burlas
que reciben por sus pares en espacios sociales, generan problemas conductuales y una

frustracion frente a su apariencia(72).
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Los trastornos de ansiedad social y de depresion mayor, también se han encontrado

significativamente elevadas enpacientes con LPENS, y en sus padres o cuidadorég3), (72).

En cuanto a la capacidad cognitiva de los pacientes, se han encashd discrepancias y
contradicciones en diversos estudios que invéigan este aspecto. Algunos estudios no han
encontrado alteraciones en la capacidad intelectual de los pacientes con LRH, comparado
condDO DPAOAO (@h).Isid brdbardolofros estudios han encontrado, que los pacientes
adultos con LPHNS, presentan un I@significativamente menor y déficits especificos de la
fluidez verbal (75)

El aspecto psicolégicy cognitivosde los pacientes con LPHIS y sus familias ausigue siendo
un aspectomarginado, y constituye un reto importante para la investigaciéry para el manejo

multidisciplinario que deben tener estos pacientes y sus familias.

Estudios sobre sistemas de salud y politicas de atencion a pacientes con
LPH-NS

En muchos paises, particularmente subdesarrollados, el LPH se encuenimaisibilizado y
desatendido por parte de sus sistemas y politicas de salud. Generalmente los paisestaure
hecho unreconocimiento de esta entidad como un problema dénterés ensalud publicay/o
tienen sistemas de salud universales en el marco de algurfasmas de Estados de Bienestar,
han hecho importantes avances tanto en la visibilizacién de la problematicas como en el

abordaje y mang¢o multidisciplinario.

Los paises cuyos sistemas de salud han reportado desarrollos y avances en el manejo integral
de las fisuras orales son europeos, particularmente Francia, Noruega, Reino Unido y Rumania.
En estos paises, los avances van desde el apgyacompafiamiento integral tanto medico como
social a los padres para evitar un aborto por causa de la malformacidi6), mejorar los
registros para poder realizar seguimiento y vigilanciapidemiologiay tener datos parainiciar
estudiosetiologicos(77) , (78), re-organizacion de bs servicios deatenciony centralizacion de

los mismos para mejorar la calidad(79), (80), (81). En Latinoamérica soloCuba y Brasil

reportan intenciones politicas claras dentrosus sistemas de salud de abordar y fortalecer la

2 Coeficiente intelectual
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atencion de los pacientes con fisuras orales, sin emigar reportan dificultades en la capacidad
técnica para lograrlo(82). Cabe resaltar que son los Unicos paises en la region que cuentan con

sistemas de salud universales.

Estados Unidos, por su parte, motivado por el gran impacto social y econémico que genera el
LPH en su poblacion y en los altos costos que genera esta malformacion en los servicios de
salud,propuso el Programa de prevencién de hendiduras orales (OCPP, gos siglas en inglés),
que establece las directrices clinicas para la prevencién de las hendiduras orales, para generar
un ahorro no solo en dinero, sino en calidad de vida en gene(&B). Sin embargo, existen serias
inequidades en el acceso a los servicios médicos oportunamente en los pacientes mas
vulnerables, que en general son los que se encuentran afiliados al seguro publico o no son de
raza blanca(84).

En Africa, particularmente en Nepal, Nigria y Uganda, se reporta que pese a estar reconocida
la problematica como problema de salud publica, sus sistemas de salud no han podido adoptar
un manejo interdisciplinario debido a la poca disponibilidad de especialistas, la mala
infraestructura y la poca experiencia local en el manejo de pacientes con LIP85), (86).
Adicionalmente, debido a las precarias condiciones de acceso al sistema de salud por diferentes
barreras de tipo geografico y econdiico, las intervenciones quirtrgicas se realizan tardiamente
(87).

Paises asiaticos como India, Tailandia, Timor y Vietham, Corea de,duan visibilizado las
fisuras orales dentro de sus sistemas de salud, por tratarge un problema de salud publica
importante. La mayoria de estos paises han contado con intervenciones de organizaciones
internacionales no gubernamentales, que han colaborado en el desarrollo de capacidad técnica
local (16). Tailandia particularmente, desarroll6 un sistema para el cuidado de pacientes con
hendiduras orales y avanza hacia la construccién de centros especializados en hendiduras
orofaciales y sistemas de apoyo para el manejo interdisciplinario, que cuenten corofcolos

de orientacion a largo plazo, programas de educacién y prevencion, desarrollo de bases de
datos y proyectos de investigacior(88). Timor por su parte, pese ser un pais nuevo y con
limitaciones economicasserias, ta mantenido dentro de su sistema de salud la atencion a
pacientes con fisuras orales, llevando registro de todas sus intervenciones y tomandolo como
programa bandera para la recuperacion de la confianza en el sistema de sa(88). Corea
también ha tenido un pequefio avance en la gestion y estandarizacion de los servicios de salud

que atiende a la poblacion con LPH, avanzando hacia una estructura mas eficigd@®@. En



29

Vietnam se ha logradaeducir la edad de la primera intervencidn quirdrgica, reduciendo asi la

prevalencia de la malformacion en adultog91).

En la mayoria de los paises, particularmente subdesarrollados, en donde el LPH se encuentra
totalmente invisibilizado, no se hace evidente una voluntad politica para comenzar a
monitorear a la poblaciéncon fisuras orofaciales, pese a las recomendaciones hechas por la
OMS, que las considera un problema real e importante en salud publica. Generalmente la
atencion de estos pacientes queda en manos de organizaciones no gubernamentales que
realizan operativos quirargicos focalizados, pero no tienen la capacidad técnica para mantener

en el tiempo el manejo multidisciplinaro que requieren estos pacientes.

Estudios sobre calidad de vida en pacientes con LPH-NS y sus familias

En general la calidad de vida de los pacientes con LPH y sus familias, ha sido medida en términos
de salud fisica, psicoldgica y soci®2). Los temas que mas se indg@n son los impactos que
tiene en la vida del paciente y sus familias la comunicacion, la estética, las dificultades
financieras para acceder a servicios especializados, la funcionalidad de la orofaringe y los
sistemas de apoyo y adaptacion sociéd3). Se ha encontrado que la calidad de vida mejora en
los pacientes que reciben las intervenciones quirdrgicaya que se fortalece aspectos como la
resiliencia y el auto conceptq94). El impacto tanto saial como financiero que afecta la calidad

de vida de los pacientes con fisuras orales y sus familias, se relaciona con el tipo de hendidura,
de esta manera, los impactos financieros y sociales en las familias con nifios con labio leporino
aislado se redgeron, pero los problemas de afrontamiento se incrementaron en comparacion
con las familias con nifios que tienen labio leporino y paladar hendido o fisura palatina sola. El
impacto total fue mayor en las familias que tienenifios con fisura palatina solaEl diagnéstico
prenatal de lafisura oral no redujo el impacto general sobre las familias afectadas, pero
aumento el impacto social Se sugiere quealrelacion de ciertos impactos a los distintos tipos de
hendidura podria permitir un apoyo mas a la medidale las familias afectadas y mejoraasisu
calidad de vida(95).
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Estudios sobre impacto econdémico del LPH -NS

Las fisuras orales ademas del impacto individual, genera consecuencias importantes en la
economia de las naciones y representa un gasto en servicios sanitarios importargisten
estudios que, calculando los afios de vida ajustada por discapacidad evitgaaa estimar el
impacto econdmico que generaria el tratamiento de LPH, han demostrado una ganancia
econdmicainmensa en la medida que afiaden ingresos a la vida de los pacientes y sus familias,

que oscilan entre $ 56919 y $ 375418@06lares en paises en vide desarrollo(96).

En términos de prestacion de servicios sanitarios, algunos estudios plantean que @aises
subdesarrolladosuna opcidn rentable esla contribucién que hacen los equipos quirtrgicos de
voluntarios internacionales, ya que permite la construccion de capacidades locales, mediante
la formacion a bajo coste de personal médico, adicionalmente las intervenciones que realizan
son costoeefectivas segln criterios internacionales(97). Sin embargo, en términos socio
economicos, el desempleo y subempleo debido a los trastornos de comunicacion asociados con
hendiduras orofaciales, afectan los ingresos familiares y por temlos ingresos fiscales para una
nacion. Se estima que el impacto financiero en las familias pudtegar a ser de millones de
délares, dependiendo la economia del pais, esa leostaria a los gobiernos dejar de recibir
contribuciones importantes a través de impuestog98). Si bien, en los paises subdesarrollados,

el desarrollo del sistema y la infraestructura para dar un manejo adecuado a los pacientes con
LPH, pareciera costoso, estos gastos facilmente pueden ser compensados con los aportes que

los pacientes pueden llegaa hacer, en su vida econémicamente actiyas).

Estos estudios econdmicos aportan elementasavespara que las politicas de salud financien

y asignen recursos para el manejo de las fisuras orales.

Estudios sobre aspectos culturales asociados al LPH-NS

En torno al LPH surgen representaciones sociales, que tienen que ver con la cultura propia de
las familias y los sincretismos entre las creencias culturales y la medicina occidental. Uno de los
aspectos culturales enontrados, es la interrupcion precoz de la lactancia materna.

Adicionalmente se tejen muchos prejuicios relacionado con el pecado entorno al nacimiento de
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un nifio con LPH, que generan estigmatizacion y culpabilidad en la madogre seve reforzada

con unas practicasdeshumanizadas del equipo de salu(®9).

Adicionalmente en algunas comunidades se tiene la creencia de que el origen de las fisuras
orales, se debe a la exposicion directa de una mujer embarazada a un eclipse de delluna, o

a la luna llena solamenteesto se debe a la creencia de que los eclipses representaban un lucha
entre los dos astros que se reflejaba directamente en la mujer gestante. Otra explicacion a esta
entidad, es que durante el embarazo él bebe perparte de su sombra y esto se evidencia

fisicamente en la fisura ora(100).

1.2.2 Paradigmas desde donde se investiga el labio y paladar hendido
no sindrémico

Los paradigmas, segin lo sefiala Kuhn, soB OAAT EUAAET T AO AEAT Op EEAAC
reconocidas que, durante cierto tiempo, proporcionan modelos de problemas y soluciones a

OT A AT 1 O1 EA A181) A$ick indepraffad geideralizaciones simbdlicas compartidas

por los cientificos de una comunidad; las creencias o0 modelos; los valores y los compromisos

comunes, utilizados en lagsolucion deproblemas concretos(102).

Entendiendo que laiencias operan bajo ciertas condiciones de posibilidad de lo que se puede
pensar, conocer y decir en un momento histérico determinadeesulta I6gico pensar queos
paradigmas cientificos estan profundamente influidos por la sociedad en la que se desarrollan
y que a swez determina la praxis cientificague en ellas se d4102). Es por eso, que explorar
los paradigmas desde donde se ha abordado el LINS$, permite no solo tener un panorama del
como se entiendeésta malformacion en las comunidades cientificas y las implicaciones que
estos abordajes tienen en el manejo de esta problematica, sino también visualizar los vacios
potencialmente explorables, que pueden aportar tanto a la discusion cientifica como a las

propuestas de accién en la resolucién de este problenea concreto.

Para la clasificacion por paradigmas de los articulos encontrados sobre L-RI$,se tomé como

referencia el esquema adaptado del modelo déuba & Lincoln (1994, 2005) and Morgan
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(2007), ubicado en capitulo 1 (An Introduction to Researchdel libro Research and Evaluation

in Education and Psychologf103),y el textoc O OAOT O DPAOAAECI AO dal

profesor Jaime Breilh (102). Estos dos textos explican los paradigmas de investigacion:

positivista, racionalista, pragmatico y critico, y brindan pautas de clasificacion, teniendo en

cuenta las cuestiones axioldégica®ntoldgicas, epistemoldgicagraxioldégicasy metodoldgicas
que caracteriza a cad uno de estos(Tabla 5).

Tabla 5. Aspectos basicos asociados a los paradigmas principales

Creencias o ) . . .
. Positivismo Racionalismo Transformador ( Critico) Pragmatico
bésicas
El respeto a las normas
o Representacion culturales; la beneficencia .
) . Respete la privacidad; - ) o Adquirir
Axiologia (la o equilibrada de puntos se define en téminos de o
consentimiento i y conocimientos en
naturaleza de la . L de vista; aumentar la la promocion de los .
» informado; minimizar el o pos de fines
conducta ética) ) ) conciencia de los derechos humanos y
dafio (beneficencia) deseados

Ontologia
(naturaleza de la

realidad)

Epistemologia
(naturaleza del
conocimiento;
relacion entre
conocedor y

aspirantes a ser

conocido)

participantes

Una realidad;

cognoscible dentro de un

) » Mudltiples realidades
nivel especifico de )
- ) socialmente
probabilidad. La realidad ) .
construidas. La realidad

estaen un solo plano de
objetos fragmentados
conforma con
que se conectan de ) ) )
) intervencion del sujeto.
manera lineal a

histérico.

Vinculo interactivo
entre el investigador y
La objetividad es los participantes; los
importante; los manipula valores se hacen
investigador y observa explicitas; parte del
de una manera supuesto de que el
OOEAOQI

con la capacidad de

desapasionada, objetiva

construir el objeto.

i1 A0 6pOO.

AO «

aumento de la justicia

social

Rechaza el relativismo

cultural y el empirismo

andlitico; reconoce que las

distintas versiones de la
realidad se basan en el
posicionamiento social;
reconocimiento
consciente de las
consecuencias de
privilegiar versiones de la

realidad.

La realidad es dialéctica
entre el sujeto y objeto en

el marco de lapraxis

Vinculo interactivo entre
el investigador y los
participantes; el
conocimiento es social e
histéricamente situado;
que abordar las
cuestiones de podery

confianza.

Afirma que no es
la realidad Unica y
gue todas las
personas tienen su
propia
interpretacion
Unica de la

realidad

Las relaciones en
la investigacion
estan
determinadas por
lo que considera el
investigador en su
caso a ese estudio

en particular

I A OA]
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Creencias o
. Positivismo
basicas

Racionalismo

Transformador ( Critico)

Pragmatico

Praxis externa, efecto
posterior al objeto, como
percepcion refleja de un

Praxis sujeto pasivo, acritico.
Fragmentacion
funcionalista, separacion

respecto a lo colectivo

Metodologia Cuantitativa

(enfoque de (principalmente);
investigacion intervencionista;

sistematica) descontextualizada

Praxis externa a un
AA Ot Asume el objeto, el sujeto

OOEAOI
DOET OEdh

el objeto. La praxis es

externa al proceso

mismo del

conocimiento

Cualitativa
(principalmente);

hermenéutica;

dialéctica; factores

contextuales se

describen

Praxis transformadora:

y la praxis como

condiciones necesarias y

simultaneas para el

conocimiento y para

generar transformaciones.

Los métodos cualitativos
(dialégica), pero
cuantitativos y mixtos se
pueden utilizar; factores
contextuales e histéricos
se describen,
especialmente en lo que

se refiere a la opresion

Praxis a
sociologica y &
histérica. Es una

sucesioén de

operaciones para

resolver
problemas
mediatos y

puntuales

Métodos mixos

que den respuesta

a las preguntas y
propésitos
especificos de

investigacion.

Fuente: Adaptacion del Modelo de Guba & Lincoln (1994, 2005), con los desarrollos de Morgan (2007) y Breilh (1999)

Los resultados de la clasificaciomle los articulos obtenidos en la revision de literaturapor

paradigmas de investigacionevidencian que la gran mayoria de las investigaciones de |-RS

se enmarcan dentro del paradigma positivista con un 64,45%, seguido del paradigma

pragmatico con un 3,9%, en menor medida se encuentran los estudios constructivistas con un

1,66% y en las bases de datos consultadas no existen investigaciones publicadas, que sean

clasificadas dentro del paradigma dtico o transformador (Tabla 6)(Gréfico 5).

Tabla 6. Clasificacion de acuerdo al paradigma de investigacion

Paradigma

Porcentaje (%)

Total publicaciones

Pragmatico
Positivista
Constructivista
Critico

TOTAL

33,89
64,45
1,66
0
100,00%

326
620
16
0
962

Fuente: Elaboraciénpropia
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Gréfico 5 Clasificacion de estudios publicados de
LPH-NS, por paradigmas de investigacion entre
1990y 2014

= Pragmatico = Positivista = Constructivista = Critico

Fuente: Elaboraciénpropia

Esta clasificacion por paradigmas permite tener una nocién mas precisa de cémo se esta
entendiendo y abordando el proceso salugnfermedad-atencién del LPHNS, por parte de los
investigadores que se dedican al tema. Pese al reconocimiento de la complejidad encierra
esta malformacion, existe un interés particular en las investigaciones de corte positivista y

pragmatico como la mejor forma de dar respuesta a los interrogantes que esta entidad genera.

La implicacion del abordaje positivista y pragmaticoen la mayoria de lasinvestigaciones
publicadas de LPHNS en |a bases de datos consultadas, es el reduccionismo y la fragmentacion
de larealidad, ya que estos estudios sentran en aspectos netamente bioldgicos e individuales
en donde la etiopatoldgiade la malformacion se concibe como una alteracion de los genes o de
las moléculas del individuo y se da un inmenso valor al estudio de la lesién anatomica como
fundamento de la patologia y la clinica, la lesion se convierte en el punto de partida del
conocimiento de la enfermedad, por tanto el concepto de salud y enfermedad dependera de la
presencia o no de la alteraciones anatomiqd04). Adicionalmente, bajo esta l6gica positivista
se buscan el conocimiento exacto de las causale las enfermedades como producto de la
exposicion a facbres de riesgo, sujetas a unaulnerabilidad a-histérica del individuo y al
tiempo de exposicion. En estos estudios, la sociedad se fragmenta y se entiende como una suma
de individuos, expuestos &actores de riesgo, pero sin reconocer el contexto soefostorico que

los determina (105). Adicionalmente los pocos estudios realizados bajo el paradigma
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constructivista, exploran solamente las subjetividades, conocimientos, actitudes y practicas de
los pacientes con LPHNS y sus familiares o cuidadores, pero no llegan a generar una
contextualizacion sociehistérica que permita reconoceros condicionamiens socialesen que

se produce y se reproduce la malformacion.

1.2.3 Medidas de frecuencia epidemioldgicas reportadas de labio y
paladar hendido

Para tener una aproximacion cuantitativa del panorama el LPHNS, se indago sobre las
medidas de frecuencia repdadas y la calidad de las mismas. A continuacién se presenta un

resumen de la situacion del LPHNSen términos cuantitativos.

Global

Segun las estadisticas presentadas por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), las fisuras
orales se presentan en aprximadamente 1 de cad&00 a700 nacimientos(5), sin embargo las
medidas de frecuencia reportadas a nivel mundial varian por regiones; las poblaciones
americanas y asiaticas registran unas tasas de prevalencia de 1 en 500, pablaciones
europeas de 1 en 1000 y las poblaciones africanas reportan una prevalencia de 1 en 280®).

Se estima que aproximadamentel 30% de todos los casos de LPH se consideran Sindrémico y
el otro 70% son considerados n&indrémico (4).

Segun los datos reportados por la OMsh el 2001, existe una alta prevalencia entre 0,55y 2,50
/ 1000 nacimientos en la poblacion de Mongolia y entre 0,69 y 2,35/ 1000 en la raza blanca;
en afroamericanosse ha informado de una menor prevalencia de entre 0,18 y 0,82 / 1000. En

Africa, la prevalencia es también menor, se estima en 0.5/ 1000 en Nigei#.

Existen estudios que han evidenciado un aumento en las medidas de frecuencia de LPH
reportada en la literatura, llamando la atencion en la importancia que tiene para la salud publica
monitorear y manejar esta entidad(107), (108). Sin embargo, hoy en dia, son pocos los paises
que tienen, o estan planeando llevar un registro sistematicp completo de los casos de LRH

generalmente son aquellos paises cuyas politicas y sistemas de salud, ya han hecho un
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reconocimiento de la problemética y tienen programas especiales de prevencién y manejo de
los pacientes con LPH, como es el caso de, Fran@é), Noruega(77), Reino Unido(79),
Rumania(81), Brasil (109), Cuba(110), Tailandia(88) y Timor (89). Desafortunadamente, la
mayoria de paises (particularmente de Latinoamérica, Asia y Africa), manejan stggistros en

la informacion sobre LPH, debido a que los datos epidemiol@gis que tienen disponibles,
provienen de estudios académicos o de otras instituciones no estatales, realizados en hospitales
o poblaciones especificas y en regiones o lugares particulares que no representan fielmente las
realidades y dindmicas de toda lagblacién de un pais, esto impide evaluar el comportamiento
de esta entidad en los territorios y dificulta la valoracion del impacto real que representa el

LPH a nivel mundial y en las regiones.

América Latina

Para el caso Lationoamericano, existe un registro denominado Estudio Colaborativo
Latinoamericano de Malformaciones Congénitas (ECLAMC), que en teoria recoge la
investigacion clinica y epidemiologica de las anomalias congenitas en nacimientos hospitalarios
latinoamericanos. Sin embargo, actualmente en esta red solo se encuentran representacion de
Chile, Argentina, Bolivia, Brasil, Per(, Venezuela y Colomiffal1). Su dltimo reporte fue de
2008, en donde se presentaron datos dekeriodo 1982-2008, y se observa que para las fisuras
orales, existen reportes de varios de los hospitales colaboradores que generan una alarma por

una aumento significativo en las en las medidas de frecuencia esperah2).

En wn reciente articulo de revision, realizado por en la Universidad Santo Tomas de Aquino en
Colombia, se sintetiza los datos reportados por algunos paises latinoamericanos, de la
prevalencia de LPH entre los afios 1993 a 1998) (Tabla 7)

Tabla 7. Distribucion del labio y/o paladar hendido por paises en Latino América

Pais Afios Casos Nacimientos Prevalencia (x 10000)

Cuba 93-98 171 273.346 6.26
Venezuela 93-98 70 89.441 7,83
Colombia  93-98 11 11.844 9,29

Ecuador  93-98 19 18.937 10.03



37

Pais Afios Casos Nacimientos Prevalencia (x 10000)
Brasil 93-98 263 220.452 11.93
Bolivia 93-98 78 34.007 2.94

Paraguay 93-98 24 16.108 14.90
Uruguay  93-98 34 48.771 6.97
Chile 93-98 98 98.320 9.97
Argentina  93-98 509 412.86 12.33

Fuente: Serrano, Camilo A et.al (2014)

Esta alteracién es considerad uno de los problemas de salud publica que genera mayor
impacto en la morbilidad pediatrica en Latinoamérica, siendo determinante la intervencion
integral, ya que una buena intervencion redue significativamente las consecuencias de la
discapacidad que lleva implicitala malformacion, por el contrario, un mal manejo puede

empeorar gravemente la vida del pacientd113). Sin embargo en la mayoria de paises

latinoamericanos sigue siendo sub registrada e invisibilizada ésta problematica.

Republica Dominicana

En Republica Dominicana, existen publicados algunos articulos en la Revista Médica
Dominicana y en los Archivos Dominicanos de Pediatria, que abordasta malformacién, pero

no de forma especifica, sino como parte de estudios de frecuencia epidemioldgiga sea
incidencia o prevalenciade malformaciones congénitas en generél14),(115),(116), en estos
estudios se evidencia que el LPH es una de las malformaciones congénitas que mas se presenta
en la poblacion dominicana. Sin embargo, dichestudios no se han hecho de forma sisteméatica

y la mayoria son de fiales de los afios 80 y principios de los afios 90 del siglo anterior; solo se
encontré un estudio del afio 2005, que corrobora la importancia de estudiar mas a fondo el LPH

en este paig115)

Adicionalmente, no se cuentan con ¢adisticas oficiales por parte del sistema de salud
dominicano, ya que no se trata de un evento de notificacion obligatoria; y quienes han asumido
el manejo de la poblacion afectada, que son fundaciones, pese a realizar varios operativos al
afo, no tienendisponible ningun reporte del seguimiento que hacen a los pacientes que

atienden.
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Llama la atencién, que en un pais pequefio como Republica Dominicana, existan alrededor de
cinco fundaciones, realizando varios operativos quirargicos anuales de LPH, durante
aproximadamente dos décadas, y el sistema de salud ain no considere esta malformacién como
minimo un evento de notificacién obligatoria. Adicionalmente, no hay estudios disponibles
especificos de LPH en este pais, pese a que el ultimo estudio sobre malémiones congénitas
publicado en el afio 2005, lo sitla como una de las primeras malformaciones congénitas que

mas se presentan en la poblacion dominicana
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El LPH, es una de las malformacionesaneo-faciales, mas frecuentes y problematicagn los
seres humanos. Esta alteracidbn supone un importante consumo de recursos sanitarios, ademas
del sufrimiento y el impacto que genera en la vida del paciente y su familigor la discapacidad

funcional y social que lleva implicita esta malformacion.

Segun las estadisticas presentadas por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), las fisuras
orales se presentan en aproximadamente 1 de cai@0 a700 nacimientos(5), sin embago, las
medidas de frecuencia reportadas a nivel mundial varian por regiones; las poblaciones
americanas y asiaticas registran unas tasas de prevalencia de 1 en 500, las poblaciones
europeas de 1 en 1000 y las poblaciones africanas reportan una prevalende 1 en 250(0(106).

Se estima que aproximadamentel 30% de todos los casos de LPH se consideran Sindromico y

el otro 70% son considerados no Sindrémic¢4).

La mayoria de las investigaciones erl tema abordan prircipalmente aspectos genéticos y
moleculares asociados a la aparicién de la malformaciéf®), (7), (117); sin embargqg se
considera queel proceso deidentificacion de genesy/moléculas asociadas alLPHNS, se

encuentra todavia en las primeras etapas

Otro aspecto muy estudido, son las técnicas y procedimientos rehabilitad@s, principalmente
cirugia, y lcs diferentesabordajes clinica que van desdéa rehabilitacion fisica y estéticahasta
tratar temas psicologicos individuales y familiareg20), (20), (118), (72), (119). Se ubicaron,
también estudios epidemiologicos en varios paes que dan cuenta de incidencias y
prevalencias de ésta malformacionf120), (9) y estudios de factoregde riesgo, principalmente
ambientales, individuales, socieconémicc y sociodemaraficos (11), (9). En menor medida,

existen estudios que tratan sobrgoliticas publicas, impactoecondémicq aspectos de calidad de
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vida de estos pacientes y sus familias, y estudi@obre representaciones socialegctitudes y
practicasfrente a la situacion(121), (122), (94), (99).

En su conjunto, la investigacion que se ha desarrolladp publicado de LPH, ha aportado
importantes avances respecto al comportamiento epidemiolégico de esta entidad en diferentes
poblaciones, se ha avanzado en la comgmsion de las dinAmicas genéticay moleculares
implicadas en la malformacién, se han identificado posibles factores de riesgo que se
encuentran presentes y pueden ser modificables y se ha logrado establecer un manejo
interdisciplinario clinicoidéneo para tratar de la mejor manera a estos pacientes y sus familias;
sin embargo, dentro de los esfuerzos investigativos que smlelantan en el tema, sdéa
explorado poco esta probleméatica desdeperspectivas criticas que permita aproximarse a la
complejidad que lleva implicita esta entidad, a la relacion dialéctica entre lo social y lo biolégico
para reconocer epapel delcontexto socio histérico en el que se produce y se reproduce el -PH

NS ylas posibles inequidade®n salud vinculadas al tema.

Aunqgue alginos estudios tocan aspectos socioecondémicos y soocgmdograficos, se manejan
como variables o factores de riesgo de comportamiento probabilistico y ahistorico,
invisibilizando los procesosgeneradores devulnerabilidades diferenciales, y desconociendo la
relacion que existe entre los modos de vivir y trabajar de estas familias con la produccién de

perfiles epidemiolégicos particulares.

Se puede afirmar que la tendencia del conocimiento publicado sobre el LIRS se caracteriza
por tener una forma de pensala salud, la enfermedad y la atencion predominantemente
positivista y pragmatica, que enfatiza en lo individual y lo biolégico, descontextualizando a los
seres humanosde su realidad societerritorial e histérica. Bajo la l6gica investigativa, las
propuestas de accion también se restringen a lo individual y correctivo, a pesar de que la

evidencia demuestra que, en términos de prevencion, no son suficientes.

La escasez de estudios de LPNIS, que permitan interpretarel movimiento dialéctico de los
diferentes procesos sociales que pueden intervenir en la malformacion, facilita que la tendencia

en la investigacion continte desarrollando propuestas de accion insuficientes.

Por lo anterior, se considera pertinente hacemna reinterpretacion cientifica y genera una
nueva mirada del LPHNS desde perspectivas criticas, que permitasuperar la vision
reduccionista del causalismo y los factores de riesgy avanzar hacia unas propuestas de

abordaje multinivel.
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Pese a qued OMS, en el afio 2000, lantEstrategia global para reducir la carga sanitaria que
representan la anomalias craneo faciales consideradas de interés en salud pub(g en la
actualidad, la mayoria de paises latinoamericanos no cuentan con politicas ni programas
especificos paramonitorear y manejar integralmente las fisuras orales. La invisibilizacion,
desatencion y sub registro sigue siedo el comin denominador, a pes del impacto econémico
gue puede tener para los paises, esta malformacion por los afios de vida perdidos por
discapacidad y la vulnerabilidad econémica ocasionada por ldsastornos estéticosy de

comunicacion asociados a las hendiduras orales sin repar@dr23), (124), (98).

En Republica Dominicana, no existe investigacion publicada especifica de LRuhque los
ultimos estudios sobre malformaciones congénitgaibican aesta anomalia dentro de las de
mayor frecuencia de aparicion(115), (114). Adicionalmente existe una invisibilizacién y
desatencion sistematica del proceso saludzenfermedad atencién del LPH,por parte del
Estado, reproduciendo ekub registro y eldesconocimiento de la carga de enfermedag por

tanto el impacto que tiene tanto en las familias afectadas como en la sociedad.

Dado este panorama, interesaealizar un estudio queproduzca informaciéon en un pais que
carece de la misma ge aproxime la probleméatica desden paradigma diferente al positivista
para contribuir a la generacion de nuevas formas interpretativas que aborden aspectos no
estudiados hasta el momento del LPHIS, que reconozcan los procesos sociales e individuales
que estan comprometidos en la generagh de esta entidad, y que puedaportar al
conocimiento ya existente nuevas herramientas que enriquezcan el didlogo entre saberes y
generen propuestas de abordaj@ara mejorar las condiciones actuales de la poblacion sujeto

del estudio.

2.1 Preguntas de investigacion

Siendo conscientes de la imposibilidad de tener un dato exacto del total de pacientes afectados
en Republica Dominicanay de su ubicacion, se decidaligjar con los pacientes de la Fundacion
Niflos que Rien, y plantear un estudio exploratorio descriptivo que permita hacer una

aproximacion critica a la realidad de ésta problematica en éste pais en particular.

Con la problematica identificada las preguntas de investigacion que surgen son:



42  Determinacion social de LPNS en el Cibaq Republica Dominicana

- ¢Comose configurala determinacién social del procesosalud z enfermedad -
atencion de los pacientes con labio y paladar hendido (LPNS que asisten a la
fundacion Nifiosque rien (Mocaz Republica Dominicana), durante el segundo sgestre
de 2015?

Dada la complejidad y el contexto del problema investigacion y las limitaciones propias del
estudio, se decide delimitar el problema para hacer viable la investigacion, y cemtehanalisis

en las categorias de clase social y territorio, sin que esto impliqgue una negacion o una jerarquia
mayor respecto a las otras categorias de la triple inequidad (género y etnia). Asi las preguntas
especificas a respondeen este estudioson:

¢ Comase da la insercion de classocial en los pacientes con LRNSy sus familia®
¢ Como se da la distribucion territorial de los pacientes con LPRSy sus familias?
¢ Qué procesogprotectores y destructivos pueden identificarse en los tres dominios del

perfil epidemiolégico?

2.2 Justificacion

Dada la importancia de ahondar en la interpretacion del LPH para avanzar en los retos que esta
entidad propone, y teniendo en cuenta la invibilizacion y desatencidnestatal ysocial de esta
problematica, reflejada en la falta de informacion y seguimienten la mayoria de paises
latinoamericanos,se hace necesario generar nueva informacion cientifica que aborde temas no
estudiados hasta el momentpdesde perspectivas diferentes al positivismo, que eiquezca y
dialogue conla informacion existente, de forma que se pueda contribuir a posicionar la
importancia del tema en diferentes niveles de la sociedaHs de suma importancia que se haga
un reconocimiento politico de esta problemética como problema de interés en Salud Fdal

ya que mientras se siga wisibilizando no se tomaran las medidas ne@arias para intervenir el
problema, y la carga de enfermedad continuara aumentando con consecuencias nefastas, no
solo para el individuo afectado y su familia, por la dificultad de insertarse activa y efectivamente
a la vida social y productiva, el gastoalbolsillo y el sufrimiento humano que esta entidad

representa; sino también para la sociedadque, por un lado acentlia la estructura social de
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inequidad y exclusion y por otro ladg sigue desconoiendo la carga de enfermedadjue
traducida en afios de vidaproductiva perdidos por discapacidad tiene impactos negativos

importantes para la economia.

La propuesta de la determinacién social de la salud se define como un modo de pensar el
proceso saludenfermedad-atencidén que intenta recuperar los elementos quatervienen en

una estructura jerarquizada en el nivel general o estructural, el nivel particular y el singular o
individual en el que se evidencia la dialéctica, asi como la historicidad de los procesos de
produccién y reproduccion social (que Breilh denmina perfil epidemioldgico), en el que las
manifestaciones biolégicas y representaciones de los individuos (nivel singular o individual)
estan subsumidos en las construcciones de los colectivos (nivel particular) y estos, a su vez, son
influenciados por los dmbitos politico, econémico y social definidos por las tendencias

hegemonicas (nivel general o estructuralf125).

Las evidencias mas recientes que vinculan el incremento de las alteraciones congénitas con
aspectos multifactoriales relacionados con el ambiente y lasacticasindividuales que implican
riesgos, genera cuestionamientos en torno a las dindmicas ambiersly comportamentales
inmersas en contextos socidistoricos particulares que estan determinando el proceso salud
enfermedad de los colectivos. Esta realidad sugiere una problematica en la que seria pertinente
generar formas de explicaciones distintaa las dadas por l&pidemiologiacausal convencional,
gue introduzcan nuevas aproximaciones gque intenten ilustrar de mejor manera la realidad
AEAT T AOEAA A A -nhtkal-OBIAT HIRE AUk dediimblEits lestamalformacion.
Dado que la mayoria de paises Latinoamericanos presentan contextos relativamente similares
y no se ha abordado este tema desde el enfoque de la Determinacion Social, este estudio
pretende convertirse en un pionero en el tema, que aporte aliocimiento cientifico existentes,
nuevas formas interpretativas y de abordaje del LPMNIS que contribuyan al debate
internacional actualmente vigente en Salud Puablica en lo relacionado a los Determinantes

Sociales de la Salud, liderado por la Organizacitundial de la Salud (OMS).

Adicionalmente sepretende aportar a la sociedad dominicana, una linea base que le permita
continuar investigando y generando informacion cientifica que dé cuenta de la complejidad que
encierra el LPHNS, y permita ir posicionado paulatinamenteel tema en diferentes esferas,

logrando no solo una visibilizacién sino también una movilizacion del Estado y la sociedad civil,

para buscar soluciones coherentes cda magnitud de la problematica.
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Un estudio descriptivo planteado desde el enfoque de la Determinacion social ademéas de
generar informacion de un tema que carece de la mismaresulta necesario para impulsar
nuevas investigaciones desde multiples enfoques, incentivando asi la produccion cientifica de
las instituciones gestosas de este proyecto.Ademas es una oportunidad para plantear
interrogantes en torno a la formacién prdesional de manera que se evalugue tan integral y
criticamente se estan preparando los futuros profesionales en salud para responder a los
desafios que implican los procesos complejos presentes en las sociedades y sus contextos

particulares que determinan la forma de vivir y enfermade los colectivos

Adicionalmente su desarrollo resulta factible en la medida en que existe una buena recepcion
del proyecto por parte de diferentes actores claves que fueron consultados en una primera
salida exploratoria, cuyo fin fue el de recoger infonacién primaria para tener una panoramica
de la situacién de la problematica de interés, ante la falta de informacién sedaria publicada

y disponible.

2.3 Objetivos

2.3.1 Objetivo General

- Identificar y describir aspectos dela determinacion social del proceso salud z
enfermedad - atencién de los pacientes con labio y paladar hendidono Sindromico
(LPH- NS que asisten a la fundacion Nifios que rien (Mo@Republica Dominicana),

durante el segundo semestre € 2015.

2.3.2 Objetivos especificos

- Determinar la insercién declase social de los pacienteson LPHy/o padres y/o familiares
respondientes,que asisten a ldrundacionNifios que Ren (principal organizacion receptora

de los pacientes con LPH en la Region del Cibao)
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- Determinar la distribucion territorial de los pacientes con LPENSy sus familias, que
asisten a la Fundacion Nifios que Rien, durante el segundo semestre de 2015

- Identificar procesos protectores y destructivos y Eborar una matriz de procesos criticos
desde el modelo de la Derminacién social de laepidemiologia critica, para integrar la

informacién obtenida.

3.- AOAT GAROEMII | e CEAI

3.1 Modelo tedrico de la Determinacion soci al del proceso
salud enfermedad

La Salud Publica histéricamente ha intentado responder a las probleméticas en salud de las
poblaciones de diversas formas. En este proceso, un pilar importante indiscutiblemente ha sido
la epidemiologia cuyos desarrollos se han enmarcado en diferentes patigmas cada unade
ellos, con sus propias apuestas ontolégicas, epistemolégicas y praxioldgicasodas ellas con
una concepcion propia de lo socialCon el devenir dela historia, dos variantes de la
epidemiologiafueron consolidandose, por unddo la posicion que reconoce lasocial comoun
factor externoy significativo para lacomprension de los procesos morbidasquese investiga
para lograr cambios en los comportamientos o0 en los estados patoldgicos vivenciados por los
individuos que la medicinatrata (es decir lo social no aparee como el objeto en si, sinoomo

un objeto aprehensible a través del individud; por otro lado la variante de laepidemiologia
que busca la aprehension de lo social como una totalidachmo un objeto en si mismogn
ningin momento reductible a lo individual, solo comprensible en la medida en que se

desarrollan concepciones renovadas del proceso salug enfermedad y en donde las
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intervenciones practicas sean a nivel social y no solamente a nivel individual. La primera de

estas variantes epidemioldgicas ha sido hegemonica, sin embargo su tenderzigeducir las
manifestaciones sociales a nivel individuay, a presentar lo social com®1 AAA OT @ueOT AOOOAI
se encuentra en el medio ambientepresenta seras dficultades en la medida en que
epistemoldgicamentese centra en unsolo nivel de analisis que sistematicamente separa lo

social de lo bioldgico,impidiendo explicar las diferencias en las formas de tener salud,

enfermedad ode morir de las personas y los colectivog127).

La ciencia médica hegemonica al fundar su paradigma cientifico sobre las ciencias naturales,
genera una tendencia general y profunda a una explicacion reductivista de la realidad, esto ha
generado que los procesos bioldgos sean asumidos como procesos naturales sin ninguna
historicidad, es decir sin tener en cuenta las circunstancias sociales e histéricas en las cuales se
dan; bajo esta l6gica es imposible comprender etaracter social del proceso saludz
enfermedad. Ane concepcion dominante de las ciencias naturales, ya existen reacciones
criticas por parte, incluso, de biélogos y epistemélogos como Lewontin y Levins, Dubos y
Canguilhem, quienes coinciden en que los modelos explicativos dominantes imponen seria
dificultades para comprender la diversidad y la trasformacion, ya que obligan a adoptar
explicaciones teleolégicas o estadisticas cuyos procedimientos intelectuales reduccionistas y
de separacioén, eliminan la posibilidad de comprender la complejidad e interred@nalidad
(128). Desde la medicina social, también se ha planteado la necesid#el abandonar la
concepcion biomédica y istdrica y construir otra concepcién de los procesos bioldgicos
humanos, sin contraponer lo biolégico con lo social, ni lo individual con lo colectivo, sino
ubicando en el centro de la discusion, entre otros, la difencia entre lo social y lo natural; esta
ruptura epistemoldgica que hace la medicina social latinoamericana, consiste en conceptualizar
los procesos biepsiquicos humanos como procesos historicos y no como procesos naturales;
tedricamente esta propuestade conceptualizacion, obliga a indagar sobre la interrelacion

externo-interno, y sobre la dindmica y transformacion de los procesos; que solo es posible

3 La implicacién de que lo social en el procesosalach f er medad, se considere fAnatural o es
e histdrica, y por tanto su determinacién social. Donnargghlierte su preocupacién por la inconveniencia de considerar

lo social de la salud como un elemento mas dentro de un conjunto de elementos que se toman como base para la articulacion
capaz de causar enfermedad, es decir lo social como una parte deddlguna medio (agente, huésped y medio ambiente)

(127)- porque se estaria subordinando los procesos sociales a la biologia, por tanto las implicaciones praxioldgicas de esta

forma de entender el proceso sdluehfermedad, esolo trabajar a nivel de lo individual y generar pequefias reformas, que

limitan las transformaciones estructurales de los procesoshistioicos que estan determinando perfiles epidemioldgicos

injustos.
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remitiéndose a la complejidad de dichos procesos, y esto inevitablemente es incompatible con

el reducdonismo metodolégico que plantea la ciencia biomédica hegemoéni¢a28).

La segunda variante de leepidemiologia, que asume una posicion epistemoldgica compleja y
dialéctica que reconoce y valora la historicidad social dgbroceso salud- enfermedad tiene
desarrollos propios y originales en la Medicina Social y Salud Colectiva Latinoamericaparte

de esos desarrollos es la propuesta de la Determinacién social del proceso saladfermedad,
que a partir de una reelaboraidén epistemologica critica y praxioldgica de l@pidemiologia,
formula nuevos planteamientos y formas de entender y abdar la salud y la enfermedad tanto

a nivel individual como colectivoComo diria Laurell, en la propuesta de la Determinacién social
del proceso saludenfermedad, la explicitacién de los procesos biolégicos y psiquicos humanos
son en si mismo sociales y la explicacion de los mecanismos que le confieren ese caracter social
no es solo un ejercicio tedrico, sino que conduce a una nuevamaa de plantear las preguntas

y a la precision metodoldgica para responderlas, por esto la medicina social latinoamericana ha
generado desarrollos importantes en la nueva construccion tedrica del objeto de conocimiento
y de sus relaciones internas y exteras, generando un necesario e interesante encuentro entre

las ciencias biolégicas y las ciencias social@8).

La determinacién Social de la Salud es una de las tres categorias centrales en los planteamientos
que realiza h propuesta de la Epidemiologia critica latinoaméana, junto con las categorias

de reproduccion social y metabolismo sociedaginaturaleza(129). Esta propuesta, se convierte

en una alternativa que genera una ruptura coel paradigma hegemaonico en salud publica a
partir de una relectura z desde el realismo critice de dos vertientes epistemoldgicas: por un
lado la vision dialéctica y el caracter social y transformador de la ciencia, que recupera Thomas
Kuhn y por otro ladg, la teoria como una manera de proceder que orienta y organizaplia@ctica

cientifica y la acciéon de los sujetos, segun los planteamientos de Pierre Bourdi&R9).

En lapropuesta deepidemiologia critica latinoamericana se rescata el valor de lo social y la
necesidad de abordarlo como un objeto de estudio enreismo para entender el processalud

Z enfermedad, sin embargo, esté inclusion de lo social émsalud,no implicé una produccion
tedrica totalmente originaria, sino una incorporacion y articulacion creativa de las distintas
conceptualizaciones sobre lo social que han trabajado previamente la economia politica, la
ecologia critica y la epistemologia criticd.a originalidad de la propuestade laepidemiologia

critica latinoamericana radico justamente en articular alrededor de una nueva comprension del
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objeto epidemioldgico, robustos argumentos sobre la salud como proceso socialmente

determinado y ligado al desarrollo de la sociedad capitalis como tal(130).

Si se tienen como premisgue el proceso salug enfermedad, tiene un caracter histérico social
gue lo determina, entonces, se hacaecesario comprenderel tipo de sociedad en el que
estamos, por tantces indispensable e inevitable bajo este enfoque, abordama6 las aceleradas
transformaciones de la sociedad contemporanea producto del modelo socioecondmico de
acumulacién imperante, han traido consigo una complejidad epidemiolégica y un aumento de
las inequidades sociales y sanitarias entre paises, regiones y grupos, particularmente aquellos
de bajos o medianos ingresos. Dichas inequidades se han expresado en la precaria calidad de
vida y salud de la mayoriade sus habitantes, hecho que heevitalizado el debate sobre la
importancia de los procesos econémicos y sociales en la produccion de la enfermedad, la
discapacidad y la muerte; tanto en la academia como en la politica, se ha retomado la discusion
sobre las desigualdad sociales, la salud y la equidex la atencién y han alentado el desarrollo

de categorias explicativas y mediadoras entre los macqrocesos estructurales y las
expresiones particulares del fendmeno salud/enfermedad/atencién entre las que destacan:

calidad y condiciones de vida y espazisocichistérico (131).

La categoria de determinacion social de la salud fue propuesta como una herramienta para
trabajar la relacion entre la reproduc@dn social ylos modos de vivirde enfermar y morir (126),
esto implica tener una visién integral de lasociedad y lasalud, en donde necemiamente se
entienda que generartransformaciones y prevencion real, o se logra solo con acciones sobre
individuos y variables, sino nterviniendo y modificando estructuralmentelos procesos sociales

amplios queson parte de la salud y su determinaci6(iL30).

Asumir un marco teérico como el de la Determinacion social, nace de un cuestionamiento en

torno a las especificidades asumidas por la practica médica y odontoldgica en una sociedad
particular como la actualcaracterizada por la acumulacion excesiva de capital, la generacion

de clases sociales e inequidades cada vez mas profundas, que producen e irRpg@nocesos en

los colectivos que indiscutiblemente afectan sus formas de vivir y enfermar. Entender y
sobretodo asumir esto, implica una ruptura con la concepcion apamte de neutralidad que han

AOOI EAT 1 A0 OPOT ZAOGET T AO /AktodbsAos apeLt@d AedldpradiCad A AT Al
las formas mediante las cuales se expresan las determinaciones propias de una estructura

social de base capitalist§132).
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La investigacion biomédicay la epidemiologia deben de-construirse para responder mas
asertivamente a las realidades y necesidades en salud que enfrentan las comunidadegara
ello debe empezar a ocuparse de las trasformaciones y la complejidadoyde la estabilidad a
través de una serie de procedimietos y de reducciones sucesivagl28), debe ir mas alla de la
historia natural de la enfermedad propuesta pot.eavell & Clark, en donde lo social queda como
un factor externo yMaturalédentro de la triada ecoldgica y laocién de colectivo es la de una
suma de individuos que pueden ser comparadggara asumir lo social como un objeto en si
mismo que solo puede entenderse en su totalidad, con la complejidad que esto impliqae
entre otras, es reconocer quéo social noestatOOAT OAET AAT A 11 O1 AO6OOAI 6 U
contrario, los procesos biologicos estan subordinados a las formas de organizacion sodar),

o como lo plantea BreilhJos procesos individuales ybiol6gicos - cuya configuracién responde
a procesas socio-histéricos z se encuentran subsumidos enniveles mas amplios de un todo

social, que les permiten margenes determinados de alguna autonomia relatiyg25).

La propuesta de Deternmacion social de la salud, presenta varios desarrollos tedricos,
trabajados por intelectuales adscritos a la Medicina Social y Salud Colectiva Latinoamericana,
sin embargo,todas estas propuestas tienen comeje rector comun elasumir una perspectiva
procesual (histérica) yconflictual de la sociedad que implica una relacion dialéctica entre lo
biolégico y lo social, en donde los sujetos estan subsumidos en los modos y condiciones de vida

impuestas por un todo socia(133), (105).

En esta investigacion se hargarticular énfasis en la propuesta desarrollada por el Dr. Breilh,
guien trabajala determinacion social de la saluddesdeel realismo critico yla complejidad. En
su propuestala complejidad implica reconocer el aracter multidimensional del procesosalud

z enfermedad,a partir de tres dimensiones de analisisel dominio general (que corresponde
a la logica estructurante de acumulacion de capital, con sus condiciones politadturales), el
dominio particular (los modos de vivir con sus patrones estructurados grupales de exposicion
y vulnerabilidad), y el dominio singular (estilos de vida y condiciones feng geno tipicas de
las personas)(134), (125), estos dominiostienen un movimiento dialéctico, es decir, estan
concatenados y son interdependientes e interinfluyentedo queimplica que si bienlo particular
se encuentra subsumido y determinado por lo general y digual forma lo singular en lo
particular, esa relaciéon jerarquica no es absolutgpues en cada dominio existen margenes
determinados de autonomia relativa, y todo este movimientalialéctico entre jerarquias z
subsuncion versus autonomia relativa, permiteentender las relaciones que existen entre lo

colectivo y lo individual, lo social y lo natural y lo social y lo biolégicd25). Este esquemgpor
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dominios, también permite abordar esquematicamente, ehovimiento dialéctico en dondelos
procesos de cambio que van de lo pacular a lo general,se contraponena los procesos de
reproduccion de las condiciones generales de la sociedad, que va de lo general a lo particular
(135) (Grafico 6).

Gréfico 6. Dimensiones de la determinacion social del proceso
salud enfermedad.

DOMINIO GENERAL: Estructura social:
- Relaciones y légica Econdmica, politica y cultural.
- Formas de metabolismo $-N

DOMINIO PARTICULAR: Modos de vida

DOMINIO SINGULAR: estilos de vida y
condiciones feno-genotipicas.

Fuente: (Jaime Breilh, 2013)

Adicionalmente, en la propuesta de Determinacion socialdel proceso saludenfermedad,
desarrollada por el Dr. Breilh, se introduce la matriz de la triple inequidad, que a partir de los
dominios o categoriasde clase, género y etnia, pretende explicar como la distribuciéon
epidemioldgica depende de la estructura de las relaciones de poder de una sociedsak
configuran modos de vivir que imponen patrones de exposicion y generan patrones de
vulnerabilidad diferenciales en los colectivos yen los sujetos individuales(133). Estos
dominiossAA 1 A OO OE miundue EnplidaN fortndsAlifedsas de concentraciéguardan
una estrecha interrelacion ymovimiento entre si, ya que comparten una misma raigerminal
que es la acumulacion y concentracion de poder, queroduce inequidades sociales e
inequidades en salud(133), (105). Sin embargo, puede existir en las investigaciones, una
centralidad en el analisis de cualquiera de estos tres dominigsclase, género o etniasin que
eso implique una negaciébn 0 una jerarquia mayor respecto a las otras categorias, ni la
exclusividad en la explicacion de un fenémeno de interés que la comprension de los procesos

culturales, del saber y de los modos de vida, no puede lograrse sin concatenar estas inequidades
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con los procesos del conjunto y con la base econdmica, que son los que rigen la reproduccion
social (133).

Entendiendo el caracter sociqz historico del proceso salud enfermedad, la propuesta de la
Determinacion social reconoce que todos los procesos sociales se dan en territorespecificos
Para Breilh la reproduccion social analiza el mamiento de la vida social en un espacio
historico-natural concreto (136), por lo tanto, introduce elementos de la geografia critica, en
los procesos investigativos de descripcidn, analisis y acciérar territorializar los procesosde
salud y enfermedad de los colectivos y de los individupeeconociendo que territorializar va
mas alla dela ubicacion de elementos en un espacio fisico, implica ubicar el contexto secio
histérico, los sujetos sociales, esquematizar los modo® groduccién y reproduccién en los
territorios de estudio, operacionalizar las categorias de la triple inequidad, hacer visibles las
relaciones de poder y los procesos protectores y destructivos presentes en los espacios secio

€co sistémicos que se estuan?.

Dentro de la propuesta de la determinacion sdal, hecha por el Dr. Breilhadicionalmente se
desarrolla la categoria de perfil epiegmioldgico, entendido como un sistema multidimensional
de contradicciones entre procesos protectores de la salud y procesdsstructivos, que se
encuentran en constante movimientalialécticoy determinan los patrones epidemiolégicos de
exposicion y vulnembilidad diferencial (125), (133). El perfil epidemioldgico esta determinado
por las relaciones sociales que operan en los distintos dominios que hacen parte de la
complejidad de la determinacion social de la salual general(la sociedad en su conjunto)el
particular (sus grupos) yel singular (las personas con su cotidianidad). Estaategoria, se
propone desde la epidemiologia ctica, comouna alternativa para superar la vision causalista
de la epidemiologia convencional, en donde el conocimiento epidemiolégico se reduce a la
identificacion de variables y su correlacion, reduciendaal realidad al plano de los fenédmenos
observables empiricamente, dejando de ladia comprensién de los procesos generativos, es
decir de las condiabnes y relacionessociales condicionantes ydeterminantes. El perfil
epidemioldgico relaciona todos los plans de la salud que el empirismo reduce: el de alud
directamente observablésignos y sintomas))a salud actual(incluye las relaciones generativas

o determinantes a nivel de los modos de vida) ka salud real(que ademas de los anteriores,
incluye lasrelaciones determinantes del nivel general e incluso las determinaciones del pasado

que operan a traves de los condicionamientos genétic§$33). Los perfiles epidemioldgicosg

4 Clase magistral Dra. Fernanda Solis, rtrée®n epidemiologia Universidad Andina Simén Bolivar, QuitoEcuador
2015
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que no son simples perfiles estadisticos sinoplicaciones de la salugq varian en funcion de las
categorias de la triple inequidad, y sufren modificaciones historicas segun los cambios de las
relaciones de poder que afectan los modos de vida. Sus elementos no son puramente
interpretativos, sino que srven para reflexionar sobre la accion, para organizar lprevencion

y promocién profundade la vida, en relacion con los procesos de la determinacion social de la
salud (125), ya quereconoce la dialéctica entrelos determinantes estructurales del nivel
general, los procesos generativosdel nivel particular, y los procesos especificos del nivel
singular (133).

3.1.1 Aproximacion a la categoria de Clase Social desde la

determinacion social.

En este estudio, se plantedhacer un énfasis particular en la categoria de clase social,
reconociendo que esta categoria en si misma no constituyea explicacion dnica ni principal

del movimiento dialéctico que se da en la génesis y reproducciéon del LRHque requiere
concatenarse con otros procesos en todos los dominios de la determinacion social (general,
particular y singular), para dar cuenta de la realidad compleja que esta malformacion lleva

implicita.

La clase social, surge en la propuesta dedaterminaciéon social, como una categoria analitica
consecuente con los postulados de la economia politica del marxismo que asume la
epidemiologia critica y en particular la propuesta del Dr. BreillRara Breilh, laclase social, es

una de las tres categpAO AA 1 A OOOE Bd dna cirdcikristod Askuktardl U
determinante del modo de vida de un conglomerado social que comparte la misma posiciéon en
el sistema de relaciones sociales, y que corresponde a un mismo tipo de insercién en el sistema
economico, de la que depende: el tipo detividad de sus miembros; sus formas de propiedad;
sus relaciones técnicas en el trabajo; la forma y tipo de cuota de la riqueza social que disfrutan
(137). Enfatizar en el estudio de la clase social no implica una negacida las otras dos
categorias de la triple inequidad, solo se considera de mayor pertinencia dado el contexto del
problema de investigacion, en donde la poblacién estudiada no presentaba diferencias étnicas
considerables y las dinamicas de gero quedan expicitas en la vulnerabilidad diferencial que
muestra la descripcion de los modos de vida, sin embargo requieren un estudio mas detallado

que dadas las limitaciones de la investigacion y los objetivos del mismo no fueron posibles



53

realizar, aunque si se recog elementos que generan nuevos interrogantes planteando la
necesidad de proyectar mas investigaciones que aborden las diferentes categorias de la

propuesta de la determinacion social.

El estudio de la clae socia) permite determinar que tanto los sujetodisfrutan de los derechos
humanos y que tantoaccesotienen a los bienes de los que depende la calidad dm
reproduccion social. La insercion de clase en el aparato productivo, es una caracteristica
primordialmente econdmica, aunque cruzada por caractésticas y relaciones politicas vy
culturales (138). Las clases sociales desarrollan histéricamente un determinado grado de

AT T AEAT AEA Ol AOA 000 ET OAOAOAO AOOOAOiI CEAT Os8
ATl Dpog OAT AO Ai 1T AEAT A@3’m.AA OAl | OAl AGA DPAOA
La categoria clase social permite distinguir grupos sociales caracterizados por modos de vida
distintos, es decir por los patrones tipicos de trabajo; de vida cotidiana grhiliar en la esfera

del consumo; formas de organizacién y actividad politica; formas culturales y de construccion

de la subjetividad; y relaciones ecoldgica&sta categorigiene una importancia decisiva para
comprender la organizacion de una sociedadyd grupos caracteristicos que la conforman, y que
mantienen relacionessocialesdeterminadas. Esto, en el campo de la salud, perm@emprender

la determinacién de la calidad de vida, y en muchas oportunidadkeacer comparaciones entre

los modos de vida ddos grupos para entender de mejor manera la forma diferencial en que
viven y se enferman los colectivo$139), (140), ya que permite evidenciar las relaciones de
poder que se configuran en las sociedades concretas que se estudian, y visibilifar

movilizacion real que tienen la personas para tener mejores condiciones de salud.

Es importante tener en cuenta, que la categoria clase social es inherente al modelo capitalista,
por tanto, es de vital importancia reconocer las distintas formas en que el capitalismo se ha
desarrollado y se ha instalado en diferentes regiones del planetga que la trayectoria del
modelo capitalista en Latinoamérica es bastante diferente afilarma como se instauro en paises

desarrollados, implicando asi, una configuracién de clases distintéls41).

En los dltimos afios, lasicesivas crisis y las politicas macroecondémicas de ajuste estructural,

particularmente en paises con economias periféricas como las latinoamericanas, han
impactado negativamente las condiciones de vida y de trabajo de los grupos sociales
mayoritarios, estose expresan en la informalizacion de la economia, el desempleo creciente, la
pérdida de capacidad adquisitiva, aumento del empleo precario e incremento de la pobreza. En

paralelo, se desmantelan selectivamente las instituciones de proteccion social y seatiza lo

Op o
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publico rentable. Todo estogenera unareconfiguracion delas clase sociales que resultade
ésta forma de sociedades capitalistas, caracterizadas principalmente pamna marcada
concentracion del poder y la riquezague incrementan las desigualdades socioeconémicas y
aceleran la segregacion sociderritorial, profundizando la desigual apropiacion y usufructo de

los recursos regionales y urbano$l42).

Finalmente en el contexto social de esta investigaci@e enfatiza en la categoria de clase social
debido a la fuerza explicativa que tiene en relacién a la configuracién de los territorios y los
consecuentes procesos de segregacion e imposicion de procesos criticpsr tanto esla puerta

de entrada para prdundizar en las inequidades de género gtniabd.

3.1.2 Aproximacion a la nocion de territorio

Una de las caracteristicas centrales de un estudio planteado desde una perspectiva critica como
la Determinacién social de la salud, es la territorializacién de foblemética de interés ya que

contextualizar implica entre otros, ubicar socieespacialmente a la poblacion sujeto de estudio.

El territorio no es algo anterior o exterior a la sociedad. Territorio es espacio apropiado, espacio
hecho cosa propia, en ddfitiva el territorio es instituido por sujetos y grupos sociales que se
afirman por medio de él. Asi, hay, siempre, territorio y territorialidad, o sea, procesos sociales
de territorializacion. En un mismo territorio hay, siempre, mdltiples territorialidades. Sin
embargo, el territorio tiende a naturalizar las relaciones sociales y de poder, pues se hace

refugio, lugar donde cada cual se siente en casa, aungque en una sociedad dividida).

El territorio es una construccion ®cial y un escenario de las relaciones sociales, por tanto el
conocimiento del mismo implica el conocimiento del proceso de su construcci¢bd44) . En las
sociedadeslatinoamericanas actuales,con una orientacion clara hacia la rg@rimarizacion
econdmica,el territorio se convierte en una categoria central para dar cuenta de los procesos
impuestos enlos espacios vitales de las comunidadeg del desafio ambiental contemporaneo,
en la medida que en su materialidad, sufre la tensién entre los diferentes modos de apropiacion
del espacio. La economia mercantil, por la I6gica abstracta que la rigéa del dinerc? , implica

OT A AET Ui EAA AOPAAEAT NOA OAAOAOOIlylsdsAuturas,i O 1 OCA

5 Es importante definir la pertinencia de las categorias en funcion del contexto problematico abordado. En este caso, para la
poblacién estudiada la categoria de etnia no @suly significativa en la medida en que se presenta una homogeneidad
relativa en este aspecto.
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instaurando tensiones territoriales permanentemente (145). Una de esas tensiones es la
segregacion del espacio, entender esta dindmica implica analizar la l6gica de produccion y
distribucién en un territorio de las caracteristicas naturalegsiendo estos fendmenos naturales
artificializados en grados distintos, segin el momento histérico y el ambito social en que
existanz, y sabiendo que dichos productos se generan en el marco del metabolismo que opera
entre la sociedad y la naturaleza, mediado por la producciqi46).

3.1.3 Dialéctica entre lo social y lo bioldgico desde la Determinacion
social de la salud

La propuesta de la determinacién social, asume lo biolégico como un proodsstoricamente

determinado por la estructura social; esta determinacion no es un proceso lineal y siempre

ascendente, sino mas bignun procesosujeto a avances Yy retrocesos que dependen de las

condiciones sociales de los cambiantes period¢s25) . Con esta propuesta, se pretende superar

el determinismo biol6gico hegemaénico en la pepectiva biomédica de la salud, que plantea que

las vidas y acciones humanas son consecuencias inevitables de las propiedades biopaisrde

las célulasque conforman alos individuos y que estas caracteristicas estan determinadas

especificamente por los constituyentes de los genes de cada individuo. En consecuencia todo

comportamiento humano y por ende la sociedad esta regida por unaadena de

determinaciones que van de los genes al individuo y, de éste, a la suma de los comportamientos

de todos los individuos. Siendo la biologia, o la herencia genética, siempre una expresion de la

inevitabilidad: lo que es bioldgico lo es por naturaka y es demostrado por la ciencigd47).

Se reconocentonces que existeuna historicidad de lo bioldgico, es decir un condicionamiento
histérico de los fendmenos fisicequimicos y biolodgicos de la naturaleza, que en el metabolismo
con la sociedad humana han sido artificializados; asi mismo, hay un condicionamiento de los
procesos fisiolégicos del fenotipo y del genotipo de los seres humanos que conviven en un
espacio soab-ambiental. Sin embargq la dmensién histérica de los procesos biol6gicos
humanos y ecoldgicos, no consiste en que los procesos fisicos y bioldgicos del ser humano y de
los ecosistemas se rijan directamente por leyes sociales, sino que lo natural tieo@mo
necesario lo social para desarrollar su propio espacio legal, y a su vez participa en la
configuracion de la historia del todo socia{148). El hecho de que operen las leyes economicas,

politicas y culturales en la bas del movimiento epidemiol6gico, no quiere decir que lo
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individual -biolégico no defina, como parte decisiva, su propia realidad. Por consiguiente, si bien
los procesos de la naturaleza donde se desenvuelve la vida de una poblacion y los procesos
biol6gicos de caracter fisio y etiopatolégico que ocurren en los organismos de los actores de la
vida social, se subordinan como parte de los procesos de la vida social mas amplia, también
participan como determinantes de esa vida y como condiciones decisivas deinportamiento

epidemioldgico (125).

Lo bioldgico, en el esquemde la complejidadmultidimensional de la determinacién socialse
desarrolla bajo subsuncién a lo social, es decir, siguienébesquema ddos dominios general,
particular y singular, de la determinacion social de la saludp biolégico con sus expresiones
feno z genotipicas,pertenece al nivel singularque se encuentra subsumido y determinado por
niveles mas amplios de un todo sociasin embargo tiene na autonomia relativa que le permite

generar cambios(grafico 7).

Grafico 7. Subsuncion de lo biol6gico en lo social

Causa / Factor determinante ("externo")

‘ S Y (Biologico

Proceso de Subsuncion

XY XY (Biolégico)

Fuente: (Jaime Breilh, 2013)

En esta relacion sociaf biologico, la propuesta de la determinacién social del proceso saklud
enfermedad recono@® que todos estos procesos diabficos y concatenados en los diferentes
dominios de la complejidad, finalmente se manifiestan y se hacelinicamenteevidenciableen

el cuerpo de los individuosgen dltimas,susorganismo cuentan sus procesos historicos, seria lo
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que Nancy Krieger, desde lapidemiologiaecoO1 AEAT h AR AT A E @RS decir,
I A OA1 A hGkpledidn didica del movimientodialéctico entre los procesos histérico

socialesy los procesoshiolégicos.

En el caso del LPHNS, la presencia fisica de la fisura oral seriagghbodimentexpresado por la
imposicion de procesos criticos malsanos en los modos de vida de las personas que hahin

territorio en particular.

3.2 Diseflo metodoldgico

3.2.1 Tipo de investigacion

Estudio exploratorio descriptivo de aproximacién ala determinacion social del proceso salud
enfermedad aencidn de los pacientes con Labio y/o paladar hendido no Sindrémico (LPKS),

de la fundacién nifios que ria (Moca-Republica Dominicana).

3.2.2 Poblacion sujeto de estudio

Pacientes con LPHNS de la FundacionNifios que rien (Moca Republica Dominicana)y sus
familias, atendidos durante el segundsemestredel afio 2015.

3.2.3 Proceso de seleccion de los participantes

La seleccion de los participantes se realizd a partir de un muestrem probabilistico por
conveniencia delos pacientes de la Fundacion Nifios que Riequie cumplieran con todoslos

siguientes criterios:

- Pacientes pertenecientes a las provincias da Regién delCibao con mas casos reportados,

segun la informacién suminigrada por la Fundacién Nifios que Rien.
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- Pacientescon LPHNS atendidos en la ultima jornada de evaluacié(segundo semestre de
2015).

- Pacientes (0 responsables del paciente)que accedieran a la realizaciéon de la visita
domiciliaria, indispensable para cumlir con los objetivos de la investigacion

No fue posible realizar un muestreo probabilistico representativo de toda la poblacion, porque
no existe el dato exacto de toda la poblacién afectada debido a que se trata de un evento que no
es de notificacion dligatoria ante el sistema de salud, por tanto no hay estadisticafiaiales.
Adicionalmente las fundaciones que manejan as®s pacientes no llevan un registro
sisteméatico, no todas tienen una oficina permanente en donde solicitar informacién, y muchas
veces los datos de contacto y ubicacion de los pacientes y sus familias no estan actualizados.
Adicionalmente las historias clinicasllevadas por estas instituciones presentan serias

limitaciones en la informacion que recogen.

La seleccion de los participntes del estudio & limité a los pacientes atendidos en la Ultima
jornada de evaluacion debido a que se tienen los datos mas recientes de contacto y ademas
permite ubicar tanto a los pacientes mas recientes como a pacientes antiguos que aun asisten a

la fundacién por cirugias pendientes.

Otros actores claves que se exploraron en el estudio en el estudio,fueron: Familiares del
paciente con LPH personal médico tratante referentes institucionales y académicos

proveedores de agroquimicos de la Region.

3.2.4 Fases de la investigacion

Durante el proceso de investigeién se usaroninstrumentos de recoleccion de datos de tipo
extensivosy espaciales que posteriormentefueron triangulados’ para identificar los procesos

criticos en los niveles general, particidr y singular, dando cuenta de la dialéctica y las

6 Las jornadas de evaluacion son previas a las jornadas quiriirgicas. En éstas se citan a todos los pacientes con LPH para
evaluar sus condiciones de salud yedsinar si son aptos o no para operar, asi se escogen los pacientes que van a ser
atendidos en las jornadas quirdrgicas.

7 Accion de reunién y cruce dialéctico de toda la informacion pertinente al objeto de estudio surgida en una investigacion
por mediode los instrumentos correspondientes, y que en esencia constituye el corpus de resultados de la investigacion
(Cisterna C, 2005)Para Breilh, la triangulacion permite la integracion de técnicas, entendiendo que no es factible integrar
teorias, ya que @lintar elementos o nucleos Utiles de distintos cuerpos tedricos, no puede mantener con vida varias teorias
en el seno de una investigacion, sino su propio esquema tfmidid, 2003)
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relaciones entre éstasdimensiones, e identificandocomo opera la categoria de clase social en

la determinacion social del proceso saludenfermedad- atencion del LPHNS en los pacientes

de la Fundacion Nifios que rien (MocaRepublica Dominicana).

El proceso investigativo se lleg a cabo en las siguientes fases:

1. Fase documental tedrica:

a. Exploracion e dentificacién del conocimiento existente del tema de estudio

(LPH-NS.

Desarrollo del marco teérico del enfoque dela Determinacion social

propuesto principalmente por el Dr. Jaime Breilh especificamente los
conceptos tedrico 7 metodoldgicos que sustentan esta investigacion:
complejidad ydialéctica entre las dimeiones particular-generatsingular,

matriz del perfil epidemiolégico ylas categorias de clase sociay territorio .

2. Fase de preparacion a trabajo de campo.

a. Exploracion e identificaddn de fuentes secundarias que aporten

d.

informacion clasificable en las tres dimensiones de analisis (General,
particular y Singular).

Identificaciébn de actores clavesy preparacion de instrumentos para
recoleccion de informacion

Preparacion logistica de cronograma de actividade con grupo de
investigacion de la UNPHW con funcionarios de la Fundacion Nifios que
rien.

Consentimiento informado aprobado por Comité de Etica de la Facultde

Medicina de la Universidad Nacional de Colombia.



60 Determinacion social de LRNS en el Cibaq Republica Dominicana

3. Fase de Trabajo de Campo

a. Recoleccion de informacion de fuentes primarias, a partir de la aplicacion

de instrumentosy observacion no participante.
4. Fase de sistematizaciontriangulacion y andlisis de la informacion recolectada

tanto de fuentes primarias como secundarias.

5. Fasede construccion de documento final.

3.2.5 Identificacion de variables y o peracionalizaciéon metodolégica

A continuacion se relacionan las principales variables de interés en este estudio, con la
dimensidén a la que responden y las técnicas usadas para su operacionalizacién, t8bla

Tabla 8. Relacion entre variables y técnicas

Dimensi 6n Variables Técnicas

- Fuentes secundarias para identificacion de contextc

econdmico, politico y cultural.

- Contexto sacio historico ; INSOGmodificado
Determinacién social . .
- Modo de vidaz Clase social - Registro clinico depacientes disponible en la
. Embodiment Fundacion.

- Observacion no participantez cuaderno de notas.

- Georeferenciacion con GPS de coordenadas

o geogréficas de las viviendas de los pacientes con
Territorio

- Territorio LPH y sus familias, y de los procesos protectores y
destructivos observados, ena visita de campo.
- Geo referenciacion con GPS de las coordenadas
geograficas de los procesos protectores y
Procesos protectores; . .
rocesos destructivos - Perfil epidemiolégico destructivos observados, en la visita de campo.

- Cuestionario en visitasfamiliares.

- Observacién no participantez cuaderno de notas.

Fuente: Elaboraciénpropia
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3.2.6 Limitaciones

- Falta de informacion cientifica publicada.

- Falta de informacién institucional y oficial de la poblacién de interés.

- Imposibilidad de ubicar atoda lapoblacion de interés

- Recursodlogisticos, materiales y humano$imitados para realizar una inmersién en campo
gue permita un diagnéstico participativoy un abordaje més detallado de otras categorias
de la triple inequidad (género y etnia)

- Falta de dabs de exposicion histérica a procesos destructivos.

- Sesgos de memoria.

3.2.7 Aspectos éticos

Este estudio asumio los lineamientos internacionales propuestos por ElI Consejo de
Organizaciones Internacionales de las Ciencias Médicas (CIOMS) y la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS), registrados y publicados en el infornRautas Eticas Internacionales Para La
Investig acion Biomédica En Seres Humanosde 2002 (150) y el documentolnternational
Guidelines for Ethical Review of Epidemiological Studies , publicado por el CIOMS y la OMS
en 2008 (151). En estos documentos se especifica los principios Eticos que deben regir toda
investigacion con seres humanos, las particularidades que se deben tener en cuenta, la
proteccién y las garantias que debe brindar el estudio y las consideraciones que debeneten

los consentimientos informados.

Los criterios principales a los que esta investigacion responde saate respeto a la dignidad, la

proteccién a los derechos y el bienestar de las personas involucradas.

Asi mismo, éste estudigiguié los lineamientos y la normatividad expuesta en la Resolucion N°©
008430 del 4 de octubre de 1993152), por la cual se establecen las normas cientificas, técnicas
y administrativas para la investigacion en salud. Bajo esta noatividad, este estudio se
considera unalNVESTIGACION SIN RIESGO

8 Articulo 11, categoria a. Resolucion n° 008430 de 1993 (4 de ea&alir993), Ministerio de Salud (Colombia)
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Para la aplicacion de los instrumentos propuestos (Entrevistas y encstas), previamente se
presentdla propuesta al comité de ética de la Facultad de Odontologia de la Universidad Pedro
Henriquez Urefia (Institucion con quien se tiene convenio para esta investigacion), siguiendo
los lineamientos del Consejo Nacional de Bioética en Salud de la Republica Dominicana, que
establece la normatividad que se debe tener en cuenta para cualquierdige investigacion en
seres humanos, en la Resolucién 0000012 del 1 de octubre de080(153). Adicionalmente se
solicit6 la autorizacion correspondiente al epresentante legal de la Fundacién Nifios que Rien,
y una vez obtenidoel permiso institucional, elprocedimiento para la toma del consentimiento
informado, fue ejecutado por un profesional con conocimieto y experiencia, garantizandda
integridad de los sujetos de estudio yon las aptitudes y actitudes para explicar de fma
completa y clara a las personas involucradas, la justificacion y los objetivos del proyecto; los
procedimientos a realizar, las molestias, los beneficios; la posibilidad de recibir respuesta en
caso de duda; de su libertad para poder retirarse en cualggr momento de la investigacion y
sobre la confidencialidad, y privacidad de la informacién aportada. En case chenores de edad,

se solicitd el consentimiento informado a sus padres o representaas legalesy asentimiento

informado al menor cuando fue psible.

Para garantizar la proteccion y confidencialidad de la informacion suministrada por los
participantes, losConsentimientos informados fueronmanipulados y custodiados Unicamente

por los investigadores principales.

Los resultadosfueron vélidos de acuerdocon los lineamientos establecidos para el desarrollo
de la investigacion propuesta y finalmente las consideraciones éticaseden seraplicables y

extrapoladas a contextos similares en los aspectos pertinentes.
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42 A00OI OAAT O

En los resultalos se describen los aspectos mas importantes identificados en los tres niveles de
analisis (general, particular y singular) de la determinaciéon social del processalud 7
enfermedad - atencion de los pacientes con labio y paladar hendido no Sindrémico (HR NS)
que asisten a la fundacién Nifios que rien (Mo@aRepuUblica Dominicana), durante el segundo

semestre de 2015.

Por aspectos practicos inicialmente se presentan los resultados por nivelee andlisisy
finalizando se integran los principales proces® protectores y destructivos identificados en la

matriz del perfil epidemiol6gico propuesta por el Dr. Breiln(154)

Como se trata de un estudio descriptivo planteado desde la propuesta de la determinacion
social, seutilizé la estadisticadescriptiva para evidenciar y mostrar cdmo en lo concreto se
materializan desigualdades injustas en la poblacion sujeto de estudio, producto de procesos de
inequidades histéricamente configurados, en otras palabras la estadistica déptiva nos
permite mostrar la punta del iceberg, aquello ques posible captar y medir, es decir laalud
directamente observablgue esta articulada y determinada por laalud actualy la salud real
(132). La informacion recolectada fue sistematizada en Excel y analizada en el software IBM
SPSS Statistics versibn 22. Se realizaron tablas de frecuencia simple, agrupacion y
categorizacion de datosidentificacion de medidas de tendencia centrgltablas de contingencia
para cruzar variables. Adicionalmente se aplico la prueba estadistica @&de Pearson para ver

algunasasociaciones entre variables.

Para identificar los procesos que intervienen en niveles mas profundos de analisis que no son
cuantificables y que configuran inequidades socio histéricas que determinan la forma en que se
produce y se reproduce el LPHNS en la poblacion sujeto de estudisge recurrio al andlisis de

documentos publicados oficiales y de literatura cientifica.
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Para georrefeenciar las coordenadas obtenidas en el trabajo de campo, se utilizé el programa

Google Earth usando imagenes satelitales.

4.1 Nivel general

La economiadominicana se basa principalmente erel sector terciario de servicios que,
incluyendo a la Administracion publica, aporta el 62,1% del Producto interno bruto (PIBpe
destaca la actividad comercial, que ademas de aportar casi el 10@ PIBde la nacion, provee

el 21% del empleo total. A lo largo de los Ultimos 20 afios el turismo se ha consolidado como un
pilar clave del modelo de desarrollo dominicano: tanto por la produccién de empleo como por
la generacion de divisas por la doble via de inversién directa para erigir los complejos y de

los ingresos corrientes que genera por el gasto de los visitantes. En el sector secundario de la
economia se destaca el sector fabril que aporta el 14.4% del PIB y esta dividido en dos grandes
grupos: LasUT T AOG EOAT AAOG U AOPAAEAI AO £01T 1 OAQ&UAON
estructura industrial dominicana se caracteriza por una elevada concentracion, tanto desde el
punto de vista del control del mercado como de la propiedad de los activos, loegse traduce
enun notable déficit de competencia. En cuanto al sector primario de la economia dominicana,
es el que meos aporta al PIB, con el 7.4%455), no obstante, este ultimo sectopoliticamente

es considerado uno deds pilaresmas importantesde la economia de éste pais, por tal razén se
ha destinado una gran cantidad de terrenos para la agroindustria a gran escala y se han
aumentado las concesiones mineras a multinacionales que explotan diferentescursos

naturales.

Los productos demayor exportaciéon son el platano, el cacao, ajies, café y tabaco. Los dos
primeros, en particular, han experimentado un formidable salto en sus envios hacia Europa a
raiz de la entrada en vigencia del Acuerdo EPA con la Union Europgas la Region del Cibao
central la que mas produccién tienele estos cultivos La produccién cafetera, en cambio, ha ido
decayendo a la mitad del volumen cosechado cinco afios atréE55). Para lograr esta
produccion a gran escala,circulan legalmente en el pais una gran cantidad de agroquimicos
(muchos de ellos retirados del mercado en otros paises por su elevada peligrosidad y toxicidad

tanto para la salud humana como para el medio ambientebajo el argumento de § Aa p@sar
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de la peligrosidad de dichos productos se hace indispensable el uso de los mismos, en razon de que
las plagas y enfermedades perjudican la produccion agropecuaria deldpais , AU opp AA
(156). Al respecto, el nmisterio de agricultura ha emitido resoluciones en dondeestringe
parcialmente el uso de algunos agroquiicos (Resolucion 632011) (157), (Resolucién 82012)

(158). (Resolucion 62014) (159), sin embargo estas medidas son muy recientes y no elimina

el uso de los quimicos con alto potencial teratogénico.

Desde la pasada década se viene desarrollando una produccién de calidad de hortalizas y
verduras en invemaderos, asi como de ciertas frutas entre las que destacan la pifia y el banano
organico. Su destino principal es la exportacion y el suministro a las cadenas hoteleras, aparte
del consumidor nacional con poder adquisitivo alto y medio. Buena parte de lasv/ernaderos

instalados son espafiole$l55)

En la otra vertiente del sector primario, la mineria aporta el 1,6% del PIB pero, en ocasiones se
erige en el principal motor de crecimiento, como sucedié en 2014. Viene dominada por el
ferroniquel que controla la firma canadiense Falconbridge, y por el oro (en manos de Barrick
Gold, también canadiense, que adquirié la mina de "La Rosario Dominicana"). Esta inversion
extranjera asi movilizada excede 4.500 M$ y, con la subida del precal thetal, el subsector se

ha convertido en pilar relevante de ingresos fiscales y de la balanza comerdal pais(155).

En los ultimos veinte afios la Republica Dominicana (RD) ha sido una de las economias de mas
alto crecimiento en Latinoamérica, con un crecimiento promedio del PIB en torno al 5,4 por
ciento anual entre 1992 y 2014. A pesar de este fenomenal desempefio econémico, la pobreza
hoy en dia es mas alta que en 2000. La pobreza aumenté del 32 por ciento de la poblagin
2000 a casi 50 por ciento en 2004, tras la crisis financiera y econémica de 2003, para descender

gradualmente al 41 por ciento en 2013 y é85.8 por cientoen 2014 (160).

Segun eDoing Businesdel Grupo del Banco Mundial de 201,8a RD sigue siendo una de las 15
principales economias en el indice de facilidad de hacer negocios en América hatiEn las
Ultimas décadas, el pais también ha transformado su base econémica y ha diversificado sus
exportaciones.Las mejoras en etlima de negocioshan facilitado el comercio internacional e
impulsado el crecimiento delas exportaciones. No obstante, a nivel politicee proponen mas

reformas para mantener su competitividad en la region y mas al(460).

Pese al crecimiento econémico que registra el pais, surge el interrogante de quienes son los que

se benefician y que tanto se distribuye la riquez&n 2010 las 6 mayores carencias del pais se

P W


http://espanol.doingbusiness.org/data/exploreeconomies/dominican-republic
http://www.bancomundial.org/es/news/feature/2014/11/17/cuatro-avances-clima-negocios-republica-dominicana
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presentan en la posesion de medio de transporte privado (59.2%guministro publico de agua
potable (32.8%), equipamiento basico del hogar (26.8%), escolaridad adulta (25.4%), TIC
(17.8%) y servicio sanitario (17.7%). Las demas carencias se presentan en el siguiente orden
de importancia: tamafio de la vivienda (11.6%), & Licuado de Petr6leo(11.5%); servicio de
recogida de basura (9.6%); vivienda (7.8%); energia eléctrica (4.2%); piso (3.7%), asistencia
escolar (3.1%); pared (2.6%); y techo (1.0%)161). Estos datos sugieren que la riqueza
producida por el pais no ha retornado en bienestar social, por el contrario, se ha concentrado

en pocas manaos.

Republica Dominicana ha experimentado enormes transformaciones en el orden econémico y
social como resultado de los cambios globales y de su praglindmica interna.El sector salud

no ha sido ajeno a dichas transformaciones, por el contrario, en los ultimos afios se ha
impulsado una reforma en el sistemasanitario fuertemente influenciada por politicas
internacionales derivadas de agencias multilar@ales como el Banco Mundial, que claramente
desde los afios ochenta del siglo XX, ha impulsado una agenda neoliberal en salud para los
paises en desarrollo, Chile y Colombia son un claro ejempmle esto, cora instauracién de un
mercado reguladode aseguraniento en salud basado eral capacidad de pago, que sostiene las

inequidades propias del mercado y favorece &s alcapital que a la poblaciorn(162).

Bajo los mismos principios neoliberales se aprobé en el afio 2004slLeyes 4201 (Ley General

de Salud), promulgada el 8 de marzo del afio 2001 y-82 (Ley que crea el Sistema Dominicano

de Seguridad Social). Estas leyes sientan las bases para la conformacién del Sistema Nacional
de Salud (SNS) y del Sistema Dominicane &eguridad Social, respectivamente. La Ley-02
regula todas las acciones que permiten al Estado hacer efectivo el derecho a la salud y la Ley
87-01 establece los fundamentos para el desarrollo de un sistema de proteccién social con
cobertura universal,promoviendo el aumento del aseguramiento via cotizaciones sociales, con

los aportes del Estado, de empleadores y del trabajad(63).

El sistema de salud dominicano cuenta con un sector publico y un sector privado. Los
principales actores del sector publico son el Ministerio de Salud Publica (MSE),Consejo
Nacional de Salud (CNSS), la Tesoreria de la Seguridad Social (TSS) y el Seguro Nacional de
Salud (SENASA)Que es la principal aseguradora publica. El sector privado comgmde a las
Administradoras de Riesgos de Salud (ARS), los proveedores de servicios privados de salud y

las organizaciones no gubernamentales que trabajan en el area de la sdLgH).
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Actualmente el aseguramiento se divide en dos regimenes: subsidiado y contributivo. Para el
primero se cuenta con un Unico asegurador publico llamado SENASA, mientras que en el
segundo se tienen multiples aseguradoras de riesgos de salud denominadas ARS,ayeden

ser publicas, privadas o autogestionadagxiste un Unico Plan de Servicios de Salud (PDSS) para
ambos regimenes. Este es propuesto por la Superintendencia de Salud y Riesgos Laborales
(SISALRIL) y adoptado y modificado por el Consejo Nacion& 8eguridad Socig165).

Para el afio 2014 el nimero de personas beneficiarias del PDS8a del 54% de poblacion.
Aproximadamente un 58% del gasto publico en salud se canaliza hacia la financiacién del PDSS,
sin embargo aun aisten deficiencias en el conocimiento que la poblacién tiene en materia de
sus derechos en salu@L65), hecho que puede facilitar negacién de servicios y aumento de gasto

de bolsillo particularmente en la poblacién mas vulnerale.

En general se tiene una estructuraocial politica yeconémica que favorece la acumulacién de
capital en pocas manosy el despojo de derechos humanos basicos como la salugsta
estructura general facilita y legaliza la imposicién en los territoriosle modos de produccion
capitalista acelerad®, que desencadenan procesos criticos que afectan diferencialmente la
salud de laspersonas, con el agravante de que elstema de salud basado en el aseguramiento
individual de acuerdo a la capacidad de pago,onresponde a esta realidad compleja,

reproduciendo y profundizando inequidades en salud.

4.2 Nivel particular

En el nivel particular se describirdn aspectos del modo de vida de los pacientes a partir de dos
criterios principales: la ubicacion espacial déos pacientes y la clase sodia la que pertenecen,
estos dos criterios estan intimamente relacionadossin embargo,como estrategiapractica
primero se presentara la descripcion de la ubicacién de los pacientes en el territorio y los
procesos criticos dentificados,y posterior a ello se describira las clases sociales encontradas y

las caracteristicas de las mismas.
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4.2.1 Territorializacion de los pacientes

Entendiendo que el territorio es el escenarioconstruido continuamente por las relaciones
socialesy no solamente el espacio fisico delimitado por el Estadee hace necesario caracterizar
el territorio en donde se ubican los pacientesle este estudig para identificar los actores que
interviene e interaccionan, las relaciones de poder que se configurgrios modos de vida que
se imponen en los colectivogproduciendo y reproduciendo procesos criticosmalsanos que

pueden intervenir en la aparicion del LPENS.

Ubicacion de los pacientes en los territorios

Los pacientesde la Fundacion Nifios que Riemue cumplieron con los criterios de inclusion
definidos en la metodologia, se ubicaron en las Provincias :dg@antiago, Espaillat, La Vega y
Puerto Plata.

En total se obtuvo una muestra intencional de 41 pacientes distribuidate la siguiente manera
(Tabla 9)

Tabla 9. Distribucion de pacientes por provincias

Provincia Numero de pacientes Porcentaje
Santiago 15 37%
Espaillat 9 22%
La Vega 9 22%

Puerto Plata 8 19%
Total 41 100%

Fuente: Elaboraciénpropia

Las cuatro provincias abordadas pertenecen a la regién del Cibao, particularmeuatias zonas
central y norte (mapa 1), caracterizadas por ser unas de las zonas mas productivas del pais, con

un amplio impulso de laagroindustria intensiva (mapa 2



Mapa 1. Region del Cibao z Republica Dominicana
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Mapa 2. Uso y cobertura de la tierra en Republica Dominicana 2005

Uso de Suelo Bosque Seco o4 Mina
Agr Mixa Cafe y Cacao Otros

Agr. Intensiva Cana Pasto
Aoz Citricos-Coco-Paima Sabana
Bosque Lagos y Presas g utano

Fuente: SEMARENA 2005, ef166)
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Se realiz6una georreferenciacion de las viviendas de los pacientes asignando una codificacion

a las provincias y a los pacientede la siguiente manera:
1: Provincia de Espaillat
2: Provincia de Santiago
3: Provincia de La Vega
4: Provincia de Puerto Plata

Cadapaciente estaidentificado con un codigo de tresdigitos en donde el primer namero
corresponde al cédigo asignado a la provincia y los dos ultimos nameros al codigo asignado al

paciente.

Adicionalmente, mediante observacion no participante, se ubic6 logpotenciales procesos
criticos presentes en el entorno mas cercano al sitio de vivienda de los pacientes y sus familias.

Los resultados se detallan a continuacion.

Unavista panoramica de ladistribucion territorial de los pacientes visitados se esquematiza en
el mapa 3

Mapa 3. Vista panoramica de ubicacion de pacientes

Elaborado por: Lorena Maldonado
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Parala ubicacion delos pacientes dentro de las provinciassepropuso la siguiente clasificacion

1: Urbano: Pacientes ubicadosdentro de los centros poblados, no en las zonas

periféricas.

2: Periferia urbana: Pacientes ubicadoglentro de los centros poblados pero en las

zonas periféricas

3: Rural cercano a centros poblados : Pacientes ubicados en las zonas rales anexas

a los centros poblados, con fécil acceso a vias de comunicaciéon

4. Rural: Pacientes ubicados en zonas rurales, con mayor dispersion geografica y mayor

dificultad en las vias de acceso.

A continuacién se detalla la georreferenciacion por prowcias de los pacientes y de los procesos
criticos observados en los territorios, potencialmente involucrados en la produccién y
reproduccion del LPHNS.

Provincia de Espaillat

De acuerdo a la claficacion propuesta para ubicara lospacientes en la provincia de Espaillat

se dio de la siguiente manerérabla 10):

Tabla 10. Ubicacién de pacientes en la Provincia de Espaillat

Ubicacién de la vivienda

PROVINCIA Periferia Rural cerca a centro Total
Urbano Rural
urbana poblado
Recuento 0 3 4 2 o
Espaillat 0
% dentro de 0,0% 33,3% 44,4% 22,2% 100,0%
provincia

Fuente: Elaboraciénpropia
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Una vista panoramica déa georreferenciacién hechan esta provincia, permite evidenciar que
la ubicacidn de los pacientes en su gran mayoria coincide con la ubicacion aléwos intensivos,
particularmente de platano y yucg como se evidencié en la observacion no participani@lapa

4).

Mapa 4. Panoramica de distribucién de pacientes en provincia de Espaillat

Elaborado por: Lorena Maldonado M.

Laszonas en que se ubican los pacientes afectados, en generata®mcterizan portener cerca
cultivos intensivos y porser zonasmarginales,de bajo costo para vivir pero con dificultad de
acceso a agugootable, espacio habitable insuficiente, viviendas precarias y espacios de

recreacion inexistentes o inadecuadogMapa 5):
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Mapa 5. Ubicacion de pacientes en zona urbana periférica z Provincia Espaillat

Elaborado por : Lorena Maldonado M

En las zonas rurales visitadas se observa que las viviend@&nen una mayor dispersién pero
todas seencuentran ubicadasen medio de los cultivosntensivos, particularmente de platano

y yuca,comose evidencia a continuacion (Map8)
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Mapa 6. Ubicacién de pacientes en zona Rural z Provincia Espaillat

Elaborado por: Lorena Maldonado M

Provincia de Santiago

En la provincia de Santiagda ubicaciondel lugar de residencia de los pacientes, se dio de la

siguiente manera(Tabla 11):
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Tabla 11. Ubicacion de pacientes en la Provincia de Santiago

Ubicacién de la vivienda

PROVINCIA o Rural cerca acentro Total
Urbano Periferia urbana Rural
poblado
Recuento 4 2 8 1 15
Santiago % dentro de
o 26,7% 13,3% 53,3% 6,7% 100,0%
provincia

Fuente: Elaboraciénpropia

La georreferenciacion de los pacientegermite evidenciar una concentracion deéstos enlas
zonas con mayor cantidad de tierra destinada a cultivosntensivos, como se refleja en la

siguiente imagen satelita(Mapa 7).

Mapa 7. Panordmica de distribucién de pacientes en provincia de Santiago
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Elaborado por: Lorena Maldonado M
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La ubicacion mas frecuente de los pacientes son las zonas ruratescanas a centros urbanos,
y los principal escultivos identificados mediante observacion no participante, fueon el tabaco

y el platang, como se muestra en el siguiente magslapa 8.

Mapa 8. Ubicacion de pacientes en zonas rurales cercanas a centros poblados z Provincia Santiago

Image|©2016 DigitalGlobe

Elaborado por: Lorena Maldonado M

En la zona limitrofe con la provincia de Espaillat, sigue predominando los cultivos im&vos
de platano y yuca(Mapa9)
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de pacientes de provincia Santiago en zona limitrofe con la Provincia de Espaillat
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Mapa 9. Ubicacion

Elaborado por: Lorena Maldonado M

De los cuatro pacientes ubicados en las zonas urbanas céntricats vivian en barrios
marginales con focos de contaminacion, agsaresiduales cerca de las casas, poco espacio de

recreacion adecuado y dificultad en el acceso a agua potab{®lapa10)

Mapa 10. Ubicacién de pacientes en barrios marginales z provincia Santiago

Elaborado por: Lorena Maldonado M
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Provincia La Vega

La ubicacién del lugar de residencia de los pacientegn la provincia de La Vegae dio de la
siguiente manera(Tabla 12):

Tabla 12. Ubicacion de pacientes en la Provincia La Vega

Ubicacioén de la vivienda

PROVINCIA o Rural cerca a centro Total
Urbano Periferia urbana Rural
poblado
Recuento 0 4 0 5 9
La Vega
9 % dentro de provincia 0,0% 44,4% 0,0% 55,6% 100,0%

Fuente: Elaboraciénpropia

La mayoria de pacientes visitados se ubicaron en zona rural, seguidos por aquellos ubicados en

las zonas urbanas periféricas, como se evidencia en la siguiente ima¢iapa 11)

Mapa 11. Panoramica de distribucién de pacientes en provincia La Vega

S c%:ayetano Germosént

6 CNES f Astrium
6 Google

Elaborado por: Lorena Maldonado M
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Los pacientes ulcados en las zonas ruraleg rurales periféricas a centros pobladostenian a su
alrededor cultivos de platano y yuca segun la observacion no participante realizada. A
continuacion se muestrauna imagen representativa de la ocupacion del territorio por la

agroindustria intensiva deplatano yuca(Mapa 12

Mapa 12.: Imposicion en el territorio de modo de produccién agroindustrial intensiva (platano y yuca) -
Provincia La Veaa

Googleearth

Elaborado por : Lorena Maldonado M

Los pacientes de Jarabacoa, adicionalment&éenen en su entorro cercano cultivos de

leguminosas y hortalizasen cuya produccion también se usan gran cantidad de agroquimicos

(Mapa 13.
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Mapa 13. Pacientes Jarabacoa ubicados en zonas urbanas periféricas z Provincia La Vega

Elaborado por: Lorena Maldonado M

Provincia Puerto Plata

De acuerdo a la clasificacion propuestda ubicacion delos pacientes, en la provincia de Puerto

Plata se dio de la siguiente maner@ abla 13):

Tabla 13. Ubicacion de pacientes en la Provincia Puerto Plata

Ubicacion de la vivienda

PROVINCIA - Rural cerca a centro Total
Urbano Periferia urbana Rural
poblado
Recuento 2 4 1 1 8
Puerto Plata
% dentro de provincia 25,0% 50,0% 12,5% 12,5% 100,0%

Fuente: Elaboraciénpropia
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La mayoria de los pacientes se encuentran ubicados en barrios marginales y periféricos de los
centros urbanos o pueblos. En cuanto al uso y cobertura de la tierra, con la observacion no
participante, se pudo establecer que el nivel de cultivastensivos en los territorios cercanos a
las viviendas de los paciente es mucho menoen comparacion con las otras provincias y hay

mas terreno dedicado a la ganaderia.

En esta provinciaemergié un nuevo y potencial proceso critico comdn a la mayoria de los
pacientes de esta provincia: las ciénagas contaminada€ssta realidad puede estar

potencialmente asociado con otros procesos criticos confa agroindustria (Mapa 14).

Mapa 14. Panoramica de distribucion de pacientes en provincia de Puerto Plata

)
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A
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v

Elaborado por: Lorena Maldonado M

Siete de las ocho familias visitadas en esta provincia, tienen su residencia ceadas ciénagas
gue se forman naturalmente alli por la cercania al mar y los procesos de llegada de aguassle |
rios. Todas estas familias coincidieron en referenciar dichas ciénagas como potencialmente
dafinas para su salud por los altos niveles de contaminacién querien, sin embargo en este
estudio no fue posible indagar a profundidad en este proceso criticd continuacién unas
imagenesrepresentativas de esta situacionMapa 15), (Foto 1)
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Mapa 15. Ubicacion familias cerca a Ciénagas z Provincia Puerto Plata

Elaborado por: Lorena Maldonado M

Foto 1. Ubicacion familias cerca a Ciénagas z Provincia Puerto Plata

- e T
Fotografia tomada por: Lorena Maldonado M
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Otro proceso potencialmentecritico que emerge en esta provincia, tanto por el reporte de una
familia entrevistada como por la observacion no participante, es un basural a cielo abierto y las
guemas de basura hechas all§in embargo no fue posible indagar a profundidad en este proceso

critico, (Mapa 16).

Mapa 16. : Basural a cielo abierto ubicado cerca a zonas pobladas z Provincia Puerto Plata

Elaborado por: Lorena Maldonado M

En general, en las cuatro provincias, la ubicacion territorial de los pacientes se dio de la

siguiente manera(Tabla 14)



84  Determinacion social de LRNS en el Cibaq Republica Dominicana

Tabla 14. Ubicacién general de pacientes en las Provincias

Ubicacion de la vivienda

Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido  Porcentaje acumulado
Urbano 6 14,6 14,6 14,6
Periferia urbana 13 31,7 31,7 46,3
Rural cerca a centro
Vélido 13 31,7 31,7 78,0
poblado

Rural 9 22,0 22,0 100,0

Total 41 100,0 100,0

Fuente: Elaboraciénpropia

La periferia urbana ylas zonas rurales cercanas a las ciudades o pueblos concentraron la mayor
cantidad de pacientesson 63.4% del total de la muestraseguidas de las zonas rurales de mas
dificil accesocon el 22% vy finalmente en las zonas céntricas urbanas fue donde menos se

encontraron viviendo los pacientes y nucleos familiaregan solo un 14.6%

En generallos procesos criticos identificados en los territorios donde viven las familias
afectadas fueron principalmente cultivos intensivos, particularmente de platano, yucay
tabaco. Emergieron dos procesos criticos en la provincia de Puerto palta que fuerotas
ciénagas contaminadas y el basural a cielo abierto. La mineria que se habia planteado como un
potencial proceso critico en esta regién no se evidencio ni por referencia de las familias ni en la

observacion no participante.

A continuacion se detallan los procesos criticos encontrados en los territorios explorados.

4.2.2 Imposicion de procesos criticos en los territorios

Teniendo como premisa inicialque el modelo econémico global hegemaénico se caracteriza por
la imposicionde un sistema de explotacién social y de la naturaleza, que reproduce sociedades
no sustentables, inequitativas y malsanagl35); se hace necesario identificar los procesos
criticos impuestos por dicho sistema de explotacion, en los territorios en donde se ubican los

pacientes y sus familias.
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El modo de producciénagroindustria intensivo fue uno de los principales procesos criticos
encontrados,comunes en todas las provinciasSi bien, la mayoria de los productos que se
cultivan son alimentos, éstos se producen a gran escala y de forma acelerada, lo que implica la

utilizaciéon de gran cantdad agroquimicos.

Como parte del ejercicio investigativalel trabajo de campo,se indagd en dos de los principales
centros de distribucion de insumos agricolas deCibaqg sobre las principales moléculas usadas
en los diferentes cultivos identificadoscerca de los lugares de residencide los pacentes y sus

ndcleos familiares.

Segun lo referido por los distribuidores de insumos agricolaspdos los cultivos se manejan con
varios tipos de agroquimicos Insedicidas, herbicidas, fungicidas, antibioticos Yertilizantes
(fésforo, abono nitrogenado y potasio)Estos quimicos se aplicanonjuntamente a los cultivos
con frecuencias de entre uno y dos meses aproximadamente, perstas frecuenciagpueden

aumentar en épocas de lluvia.

Se realiz6 el ejercicio dendagar las principales moléculas usadas en los civibs intensivos
identificados (platano, yuca y tabaco) y se clasificaron segun el nivel de riesgo y peligrosidad
propuesto por la OMS. &s moléculas mas usadas, segun la informacién suministrada por los

distribuidores de agroquimicosdel Cibaoson (Tablas 15, 16, 17

Tabla 15. Pesticidas usados en cultivos intensivos de las provincias

Cultivo
Agroquimico Etiqueta
Platano Yuca Tabaco
Carbofurano X
Oxamil X
Metiocarb X
Etoprofos X
Abamectina X X
Acetamiprid Il X
Pesticidas Cipermetrina Il X
Clorfenapir Il X
Clorpirifos Il X
Diazinon Il X
Dimetoato Il X
Fipronil Il X

Imidacloprid Il X
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Cultivo
Agroquimico Etiqueta
Platano Yuca Tabaco
‘Tiociclam ] X
Dicofol X X
Piridaben X X
Spiromesifen X
Hexitiazox X X
Spinosad \% X
Tiametoxam 1\ X
Gentamicina Antibiético X
Oxitetraciclina Antibiético X
Estreptomicina Antibiético X
IA: Extremadamente peligroso IB: Muy peligroso Il: Moderadamente peligroso
1ll: Poco peligroso IV: Sin peligro
Fuente: Elaboraciénpropia
Tabla 16. Herbicidas usados en cultivos intensivos de las provincias
Cultivo
Agroquimico Etiqueta
Platano Yuca Tabaco
Paraquat Il X X X
Dicuat 1] X X X
Glifosato X X X
Herbicidas Acetoclor X X
Cletodim X X
Glufosinato X X X
Pendimetalina X X
Diuron \% X X
IA: Extremadamente peligroso IB: Muy peligroso Il: Moderadamente peligroso
1ll: Poco peligroso IV: Sin peligro
Fuente: Elaboraciénpropia
Tabla 17. Fungicidas usados en cultivos intensivos de las provincias
Cultivo
Agroquimico Etiqueta
Platano Yuca Tabaco
Propiconazol 1] X X
Fungicidas )
Oxicloruro de cobre X X
Metalaxil X X X
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Cultivo
Agroquimico Etiqueta
Platano Yuca Tabaco
Cimoxani - X X X
Mancozeb \Y X X
Carbendazim v X X
Clorotalonil \Y X X
Iprodiona \Y X X
Dimetomorf v X X X
Azoxystrobin \Y X X
IA: Extremadamente peligroso IB: Muy peligroso Il: Moderadamente peligroso
IIl: Poco peligroso IV: Sin peligro

Fuente: Elaboraciénpropia
De los agroquimicos reportados, los que estan potencialmente asociados con teratogénesis son:

- Carbofurano: Figura en la lista de sustancias peligrosas (Hazardous Substance List), ya que
ha sido citado por la ACGIH el DO, el NIOSHL, el DER2, el IRIS3y la EPA4. Catalogado
como teratdgeno humano. La exposicion prologada de las comunidades por contacto
directo o por contaminacion del agua y/o el aire con esta sustancia, es problematica para la
salud particularmente de nifios, personas enfermas y mujeresmarazadas (167). Se

considera toxico por inhalacién y por ingestion.

- Oxamil: Carbamato clasificado como altamente peligroso por la OMS y la EPA. Produce
problemas a nivel reproductivo por su genotoxicidad. Se considera noocien contacto con
la piel y muy toxico por inhalacién y por ingestion. Adicionalmente se ha detectado residuos
de este agroquimico en los alimentos. Tiene una solubilidad alta en agua, y una movilidad

en el suelo extremg168).

- Etoprofos: organofosforado no sistémico con actividad insecticida y nematicida por
contacto. Clasificacibnextremadamente peligroso (OMS) y Altamente téxico (EPA). No se
conoce su potencial teratogenicidad. Se considera toxico por ingestion y muy téxico por
inhalacion y contacto con la piel. Tiene una alta solubilidad en agua y una movilidad en

suelo extremaa mediana(168).

9 Conferencia Estadounidense de Higienistas Industriales (American Conference of Governmemntal Industrial Hygienist)
10 pepartamento de Transporte (Department of Transportation)

1 nstituto Nacional para la Salud y la Seguridad en el Trabajo (National Institute for Occupational Safety and Health)

12 Departamento de Proteccién del Medio Ambiente (New Jersey Department of Environmental Protection)

13 Sistema Integrado de Informaciéabre Riesgos (Integral Risk Information System)

14 Agencia de Proteccion del Medio Ambiente(Environmental Protection Agency)
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- Glifosato: Herbicida sistémico no selectivo y de amplio espectro. Es un organofosfonato
altamente soluble en agua. Clasificado por la EPA en categoria Il de toxicidad (precaucion),
sin embargo algunas formulaiones se encuentran en la categoria | (peligro) o en la |l
(Advertencia). La OMS lo clasifico en grupo Ill (Ligamente peligroso) y el IPCS lo
clasifico con la letra N (Sustancia peligrosa para el ambiente). La universidad de los Andes
en Colombia comprob6 mediante la prueba del Cometa, que el glifosato en altas
concentraciones puede alterar la estructura del ADN en diferentes tipos de célsiflajumanas
(169).

- Paraquat: Herbicida bipiridilo, clasificado por la OMS como moderadamente peligroso y
por la EPA como moderadamente toxico. Ya se ha evidenciado su alto grado de
teratogenicidad y mutagenicidadCon una alta stubilidad en agua y ninguna movilidad en
el suelo(168).

- Diuron: Clasificacion U. No peligro agudo (OMS); lll. Ligeramente toxico (EPA). La

exposicioncrénica y a largo plazo genera neurotoxicidad y teratogenicidgd 68).

- Captan: Clasificado por la EPA como altamente toxic¥a se ha evidenciado su alto grado
de teratogenicidad y mutagenicidad. Solubilidad baja en agua y movilidad alta en suelo
(168).

- Dimetoato: Organofosforado, clasificado por la OMS como moderadamente peligroso y por
la EPA como moderadamente toxico. Tiene un nivel 2 de neurotoxicidad y ya se ha
evidenciado su alto grado de teratogenicidad y mutagenicidad. Presenta una solubilidad

alta en agua y una movilidad en suelo extrema a altb68).

- Clorpirifos : Organofosforado clorado, clasificado por la OMS como moderadamente
peligroso y por la EPA como moderadamente toxico. Tiene un nivel 2 de neurotoxicidad y

puede causar dafio en el feto en desarrol{d67).

15 Programa Internacional de Seguridad Quimica (International Programme on Chemical Safety)



89

- Diazinon: Organofosbrado, clasificado por la OMS como moderadamente peligroso y por
la EPA como moderadamente toxico. Tiene un nivel 2 de neurotoxicidad y ya se ha
evidenciado su alto grado de teratogenicidad y mutagenicidad. Presenta una solubilidad

moderada en agua y una ovilidad en suelo mediang168).

- Abamectina : Avermectina, clasificado por la OMS como moderadamente toxico. Ya se ha
evidenciado su potencial teratdbgeno, particularmente con la aparicion de paladar hendido.

Presenta una solubilidad baja en agua y ninguna movilidad en su¢ik68).

- Imidacloprid: _ Neoninicotinico clorado, clasificado por la OMS como moderadamente
peligroso y por la EPA como moderadamente toxico. Tiene un nivel 2 de neurotoxicidad y
ya se ha evidenciado su alto grado mutagenicidad y probable teratogenicidad. Presenta un

solubilidad alta en agua y una movilidad en suelo extrema a alfts68).

- Eertilizantes (fosforo z nitrégeno y potasio): en exceso estos minerales de uso agricola,

reportan importantes dafios ambientales particularmente a lafuentes hidricas generando

potenciales dafios tanto directos como indirectos a la salud huma(&/0).

La mayoria de estosgro-toxicos alertan sobre la peligrosidad que tienen al ser inhaladas, se
tiene en cuenta que lanayoria de las personas estan viviendo en los smos territorios de los
cultivos, surge el graninterrogante de quétan crénica ha sido la exposicion por via aérea.
Adicionalmente estosquimicos presentanuna alta solubilidad en agua y una alta movilidaén
tierra, lo que permite sugerir que puede existir una alta contaminacion de fuentes hidricas tanto

superficiales como subterraneas.

La agrandustria intensiva y aceleradaresultado de una légica econdmica reprimarizada, ha
impuesto en los territorios endonde se ubican los pacientes y sus familias, procesos criticos
malsanos caracterizados por el usmasivode agro toxicosde altay moderadapeligrosidad,con

un alto potencialteratogenicoy contaminante Los cultivos intensivoscoexisten enlos espacios
vitales de las comunidades, particularmente de aquellas periféricas a los centros poblados
(Fotos 2y 3).
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Foto 2. Imposicion de la agroindustria en los territorios
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Fotografia tomada por: Lorena Maldonado M

Foto 3. Imposicién de la agroindustria en los territorios

CULTIVO INTENSIVO DE PLATANO Y
YUCA

Fotografia tomada por: Lorena Maldonado M
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El uso masivo de agro toxicos en los cultivos intensivoguede estar muy relacionado corel

procesocritico emergenteidentificado enla zonas costeras, que son laggnagas contaminadas.

Sin embargo, por limitaciones de tiempo, recursy logistica, no fue posible indagar a

profundidad los procesos criticos emergenteda contaminacion de fuentes hidricas (rios, aguas

subterrdneas y ciénagas)y los basurales a cielo abierto, no obstante se deja planteada la

observacion para futuras investigaciones.

4.2.3 Insercion de clase social

Para operacionalizar la categoria de clase sociak ajusté la clasificacion hecha por Bir. Breilh

en 1989(138), en funcidén de los hallazgos encontrados en la poblacién estudiada. &maron 4

preguntas clavede la encuesta INSOC, de la siguiente manéfabla 18)

Tabla 18. Parametros usados para operacionalizacion de clase social

Clasificacion Pregunta 1 Pregunta 2 Pregunta 3 Pregunta 4
Fuente mas _ Actividad
. Propiedades del o
5 » o importante de - principal del
Cad. Ocupacion del principal . principal o
. » Grupo o clase . ingresos de principal
insercion . responsable econémico . responsable
_ social . principal - responsable
social del grupo familiar econdémico del .
responsable - econdmico en el
- grupo familiar _
econémico trabajo
Propietario de empresa Alquiler de Locales
industrial, comercial o de propiedad Tierras
servicios con 10 o més Maquinas Dirige y organiza
0 Clase burguesa| _ ]
trabajadores contratados. En (Vehiculos) el trabajo de otros
. , Negocio particular )
el sector comercio mas de 5 Herramientas
trabajadores. Mercaderia
Honorarios por
Profesional independiente o
) servicios Locales Dirige y organiza
con titulo .
profesionales el trabajo de otros
Clase media .
1 " Profesional o técnico con Sueldo como Tierras
alta
titulo que trabaja para empleado de Magquinas
. ) ; Hace y dirige el
empresa particular empresa privada (Vehiculos)
trabajo
Herramientas
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Clasificacion Pregunta 1 Pregunta 2 Pregunta 3 Pregunta 4
Fuente mas . Actividad
_ Propiedades del o
5 » o importante de o principal del
Cad. Ocupacion del principal . principal o
. » Grupo o clase . ingresos de principal
insercion _ responsable econémico o responsable
. social . principal - responsable
social del grupo familiar econdémico del o
responsable - economico en el
- grupo familiar .
econémico trabajo
Profesional o técnico con
. ) Sueldo como i
titulo que trabaja para el Mercaderia
empleado del Estado
Estado
Empleado en de empresa Sueldo como
privada no titulado (solo empleado de Herramientas Hace el trabajo
5 Clase media tareasadministrativas) empresa privada
pobre Empleado en de empresa Sueldo como -
_— . ) Hace y dirige el
Publica no titulado (solo empleado de Ninguna )
o ) o trabajo
tareas administrativas) empresa publica
Obrero o trabajador manual
de empresa privada (no Sueldo como obrero
Obrero labores administrativas) ) _
3 ) ] Ninguna Hace el trabajo
asalariado Obrero o trabajador manual Sueldo como
de empresa publica (no empleado (Publico o
labores administrativas) privado)
Obrero o trabajador manual | Jornal diario o por
de empresa no propia semana
) ) ) Pago a destajo sin ) )
4 Sub-asalariado [  Trabajador irregular que ) ) Ninguna Hace el trabajo
. ningun tipo de
cumple labores inestables o .
) contrato laboral ni
marginales )
seguridad
Negocio particular
pequefio. Debe tener
alguna propiedad Locales
Trabajador independienteo gue sea su fuente
por cuenta propia(no principal de ingresos. Hace el trabajo
obrero ni jornalero) Ventas ambulantes
Pequefios (Si es duefio de la )
. Tierras
5 productores / mercancia que
comerciantes vende)
Ganancia por Maquinas
. . cosechas y/o crianza (Vehiculos)
Pequerio gricultor (no ) o
. y venta de animales Herramientas Hace y dirige el
empleado ni contratado por .
) ylo por renta de trabajo
jornal)
parcelas Mercaderia
6 Jubilado Jubilado Pension jubilar No aplica No aplica
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Clasificacion Pregunta 1 Pregunta 2 Pregunta 3 Pregunta 4
Fuente mas . Actividad
_ Propiedades del o
) » o importante de o principal del
Cad. Ocupacion del principal . principal o
. » Grupo o clase . ingresos de principal
insercion _ responsable econémico o responsable
. social . principal - responsable
social del grupo familiar econdémico del o
responsable - economico en el
- grupo familiar .
econémico trabajo
7 Otros Militares, policias, becarios No aplica No aplica No aplica

Fuente: INSOQ138), modificado

Los resultados, una vez aplicados lagiterios de clasificacion a la poblacion sujeto de estudio,

son los siguienteqtabla 19), (grafico8):

Tabla 19. Insercion - Clase social

Clase social Frecuencia Porcentaje Porcentaje valido Porcentaje acumulado
Sub-asalariada 13 31,7 31,7 317
Pequefia productora/comerciante 11 26,8 26,8 58.5
Obrera asalariada 11 26,8 26,8 85.3
Vélido Jubilada 3 7,3 7,3 92.6
Clase media pobre 2 49 49 97.5
Clase media alta 1 2,4 2,4 100
Total 41 100,0 100,0

Fuente: Elaboraciénpropia

Grafico 8. Insercion de Clase social
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alta pobre asalariada productora
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Fuente: Elaboraciénpropia
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La mayoria de familias afectadas pertenecian a la clase social-sisalariada, seguida de la clase
pequefia productora/comerciante y de la clase obrera asalariada, en menor medida estaba la

clase jubilada, la clase media pobre y finalmente la clase meditaal

Para tener un panorama deds caracteristicas quedentifican alas diferentes clases socialea
las que pertenecen las familias exploradasse realizaron tablas de contingencia cruzando la
variable clase social con otras variables identificando sunivel de asociacionlos resultados se

presentan a continuacion:

Nivel de ingresos de responsable econémico y nimero de personas que dependen de él .

Los ingresos econdémicos de acuerdo a la clase social identificada se distrigmon de la

siguientemanera (Tabla 29, (Grafico9):

Tabla 20. Ingreso mensual del primer respondiente del ntcleo familiar (pesos dominicanos) (agrupado) * Clase social

Clase social
Clase Clase ~ Total
media media Otl)rgra:j Subasalariada Pedquena Jubilada
ata  pobre 2Salariada productora
- Recuento 0 2 6 11 5 0 24
10000 %9 000 49%  14,6% 26,8% 122%  00%  58,5%
10001 Recuento 0 0 5 2 1 0 8
- % del
0,0% 0,0% 12,2% 4,9% 2,4% 0,0% 19,5%
Ingreso mensual del ~ 18000 total ' ' ' ' ' ' '
primer respondiente del 18001 R'i/‘:l:jerl‘to 0 0 0 0 3 2 5
nucleo familiar (pesos 26000 tgtaT 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 7,3% 49%  12,2%
d?ang;lrﬁlgggg)s ) 26001 Recuento 0 0 0 0 2 1 3
31000 ol 00% 00%  0,0% 0,0% 4,9% 24%  7,3%
42001 Recuento 1 0 0 0 0 0 1
s0000 o0 24% 00%  00% 0,0% 00%  00%  24%
Recuento 1 2 11 13 11 3 41
Total %del 540 49%  26,8% 31,7% 26,8%  7,3% 100,0%

total

Fuente: Elaboraciénpropia
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Gréfico 9. Relacioén clase social con ingreso socio -econémico _social
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I Clase media pobre
1 Obrera asalariada
Il subasalariada

10— ] Pequefia productora
W Jubilada
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==10000,0 10001,0 - 18001,0 - 26001,0 - 42001,0 -
18000,0 26000,0 34000,0 S0000,0

Ingreso mensual del primer respondiente del nicleo familiar
{pesos dominicanos) (agrupado)

Fuente: Elaboraciénpropia (programa SPSS)

Se observa que la clasessocialescon menores ingresos son: la clase social Subasalariatia
obrera asalariada, la clase media pobre ya pequefa productora/comerciante.Las clases

sociales con mejores ingresos son: la clase media alta y la clase jubilada

Las medidas de tendencia central observadan cada rango de ingresos econémicos fueron
(tabla 21):

Tabla 21. Porcentaje de ingreso de la poblacién estudiada

Porcentaje de Ingreso mensual del primer respondiente . ) ) )
. . - - Media Mediana Media Mediana
poblacion estudiada del nacleo familiar (pesos dominicanos)

(DOP18) (DOP) (usp) (USD)
(total) (agrupado)
58,50% <= 10000 7175 8000 157 175
19,50% 10001 - 18000 12858 12000 281 262
12,20% 18001 - 26000 22400 22000 490 480
7.30% 26001 - 34000 29333 30000 641 656
2,40% 42001 - 50000 50000 50000 1093 1093

En el momento de realizar el estudio 1 délar (USD) equivalia a 45.75 pesos dominicanos (DOP)

Fuente: Elaboraciénpropia

16 pesos dominicanos
17 Dolar estadouidense
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En general, la poblaciérsujeto de estudio tiene unosniveles de ingresos econdmicos bajos
inestables El nivel de asociacionentre las variables clase social e ingreso econémicfue

estadisticamente significativa (Tabla 22

Tabla 22. Pruebas de Chi-A O A A O A j\dara as@ciacion entre clase social e ingreso econémico de primer respondiente

Valor gl Sig. asintética (2 caras)
Chi-cuadrado de Pearson 69,64% 20 ,000
Razoén de verosimilitud 38,574 20 ,008
Asociacion lineal por lineal 2,176 1 ,140
N de casos validos 41

Fuente: Elaboraciénpropia

Los resultados indicanque pertenecer a la clase social Subasalariada, obrera asalariada,
pequefa productora/ comerciante y clase media pobre, en la Regién del CibgdRepublica
Dominicana, se asocia con bajos ingresos econdmicos y por ende una mecapacidad
adquisitiva, con el agravante de que quienes reportan menores ingresos, también reportan

mayor nimero de personas ge depeden de esos bajos ingresos (Tabla 23(Grfico 10).

Tabla 23. Ingreso mensual del primer respondiente del ndcleo familiar (pesos dominicanos) (agrupado) * Nimero de
personas que conviven en el grupo familiar del paciente  (agrupado)

Numero de personas que conviven en el grupc

familiar del paciente (agrupado) Total

<=3,0 4,0-5,0 6,0-7,0 8,0-9,0
Recuento 6 13 3 2 24
<=10000,0 % del

14,6% 31,7% 7,3% 4,9% 58,5%
total
Recuento 4 1 2 1 8
Ingreso mensual del primer respondiente  10001,0- % del
0 de
del nucleo familiar (pesos dominicanos)  18000,0 otal 9,8% 2,4% 4,9% 2,4% 19,5%
ota
agrupado
(agrupado) Recuento 0 3 2 0 5
18001,0-
% del
26000,0 0,0% 7,3% 4,9% 0,0% 12,2%

total
Recuento 1 2 0 0 3
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Numero de personas que conviven en el grupc

familiar del paciente (agrupado) Total

<=3,0 4,0-5,0 6,0-7,0 8,0-9,0
26001,0- % del

2,4% 4,9% 0,0% 0,0% 7,3%
34000,0 total
Recuento 0 1 0 0 1
42001,0-
% del
50000,0 0,0% 2,4% 0,0% 0,0% 2,4%
total
Recuento 11 20 7 3 41
Total % del
| 26,8% 48,8% 17,1% 7,3% 100,0%
tota

Fuente: Elaboraciénpropia

Gréfico 10. Numero de personas que dependen de ingreso de primer respondiente del
nucleo familiar

Mumero de
personas
e
conviven en
12,577 el grupo
familiar
{agrupado)
W-==30
Hap-s0
10,0 Oeso-7.0
W=o0-90
=]
L =)
@
= 7.5
o
L 1]
o
5,0=
2,5+ h
0,0= ‘ .
<= 100000 1Dl‘.‘|l2|1 D - 180010 - 26001 .0 - 420010 -
180 26000 0 34000 0 S0000.,0

Ingreso mensual del primer respondiente del nucleos familiar
{pesos dominicanos) {agrupado)

Fuente: Elaboraciénpropia (Programa SPSS)
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Nivel educativo de principal responsable econémico

El nivel educativo de acuerdo a la clase social identificada di® de la siguiente manera
(Tabla 24), (Gréfico 11):

Tabla 24. Clase social * Escolaridad del principal respondiente de nGcleo familiar tabulacién cruzada

Escolaridad del principal respondiente de nicleo familiar

Primaria Primaria Bachillerato  Bachillerato  Universitario Universitario Total

incompleta completa  incompleto completo incompleto completo
Clase media
Recuento 0 0 0 0 0 1 1
alta
% del
total 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 2,4% 2,4%
otal
Clase media
Recuento 0 0 1 0 1 0 2
pobre
% del
total 0,0% 0,0% 2,4% 0,0% 2,4% 0,0% 4,9%
otal
Obrera
Clase _ Recuento 4 4 1 2 0 0 11
. asalariada
social
% del
total 9,8% 9,8% 2,4% 4,9% 0,0% 0,0% 26,8%
otal
Subasalariada Recuento 1 5 2 5 0 0 13
% del
total 2,4% 12,2% 4,9% 12,2% 0,0% 0,0% 31,7%
otal
Pequefia
Recuento 7 1 1 2 0 0 11
productora
% del
total 17,1% 2,4% 2,4% 4,9% 0,0% 0,0% 26,8%
otal
Jubilada Recuento 0 0 0 0 0 3 3
% del
0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 7,3% 7,3%
total
Recuento 12 10 5 9 1 4 41
Total % del
29,3% 24,4% 12,2% 22,0% 2,4% 9,8% 100,0%

total

Fuente: Elaboraciénpropia
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Gréfico 11. Asociacion entre Clase social y escolaridad de primer respondiente econémico de
grupo familiar

Escolaridad del principal
respondiente de ndcleo
familiar

W Frimaria incompleta

I Primaria completa

G- [ Bachillerato incompleto
M Bachillerato completo
] Universitario incompleto
W Universitario completo

Recuento

2+

T
Clage media atta  Clase media pobre  Obrera asalariada Subasalariada  Pequefia productora Jubilada

IdClase_social

Fuente: Elaboraciénpropia (Programa SPSS)

Se observa que las clases sociales con menor formacibn son: la pequeia

productora/comerciante, la obrera asalariada y la Subasalariada.

La asociacion entre estas dos variables, fue adfsticamente significativa (Tabla 2%

Tabla 25. Pruebas de Chi-A O A A O A f\gara as@ciacion entre clase social y nivel educativo de primer respondiente

Valor gl Sig. asintética (2 caras)
Chicuadrado de Pearson 75,3612 25 ,000
Razon de verosimilitud 47,050 25 ,005
Asociacion lineal por lineal ,092 1 , 762
N de casos validos 41

Fuente: Elaboraciénpropia
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En general lalases socialegn donde se presentaron mas casos de LIS, secaracterizaron
por tener bajos niveles educativos de los primeros respondientes acompafado pana
insercidn laboral precaria, inestable y/o informal, con bajos ingresos y baja capacidad
adquisitiva. Esta realidad permite entendela segregacionespacial queestas familiastienen
dentro del territorio, ya que sus posibilidades de clase los ubican en zonas corbajo costo de
vida pero con multiples focos de contaminacignpoco espacio de recreacion adecuado y
dificultad en el acceso a agua potahlgenerandolesuna mayor exposicion y vulnerabilidad a

los procesos criticos malsanos impuestos en los territorios

Adicionalmente, la insercién de clase social permite comprender la limitadaovilizacion y
capacidad de acciémue tienen estas familiagpara mejorar su condiciones de vida ubicarse
en un entorno mas bioseguroUn ejemplo concreto de est baja movilizacibnasociada a las
posibilidades reales que les permite su clase socjdlie el lugar donde se desarroll6 el periodo
gestacionaly la vivienda actual ® comparé la zona de residencia actual con el sitio en donde
vivié la madre durante su embarazo. De estgegcicio, se pudo establecer que tan solo 6 pasaron
su embarazo en sitios diferentes al de la residencia actual (Tal2)

Tabla 26. Ubicacion vivienda madre durante gestacion

Residencia actual Otro lugar Cad. Paciente

Espaillat 7 2 101; 104
Provincia Santiago 12 3 205; 212; 214
La Vega 8 1 303
Puerto Plata 8 0 No aplica
Total 35 6

Fuente: Elaboraciénpropia

Las dos madres de Espaillat vivieron en una zona urbana periférica y marginal, cercana a su

actual sitio deresidencia (Mapa 17)
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Mapa 17. Relacion entre residencia actual y residencia de madre durante gestacién  z Provincia Espaillat

P R
" ,r.
- "y

OBario LlostPino

Sith
~ 3 v

Elaborado por: Lorena Maldonado M

De igual forma, las madres de las provincias de Santiago y La \fégaya gestacion se desarrollo
en un lugar diferente al de su sitio actual de residencia, no registraron una mayor movilidad ni
cambios sustanciales eta exposicion dos potenciales procesos criticomalsanospresentes en

los territorios en donde hanvivido (Mapas 18 y 19)

B Mej2aNabajfoeted fue el l ugar reportado por | a madre del
durante la gestacion, pero no fue posible ubicarlo en los mapas satelitales. Segin la informacion suministrada, es una zona
rural cercanal sitio actual de residencia. Por su parte la madre del paciente con cédigo 303, afirmo haber pasado su
embarazo en un vecindario cercano a su actual residencia en Jarabacoa (Provincia La Vega).

|
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Mapa 18. Relacion entre residencia actual y residencia de madre durante gestacion  Z

Provincia Santiago

Elaborado por: Lorena Maldonado M

Mapa 19. Relacion entre residencia actual y residencia de madre durante gestacion 7

Provincia Santiago
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Elaborado por: Lorena Maldonado
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La movilizacién, no solo tiene que ver con la capacidad real de cambiar su ubicacion en el
territorio, sino con las posibilidades de ubicarse en ambientes mas bioseguros y tener mejores
condiciones de vida. En este caso, las madres que cambiaron de ubicacion, finalmewmte
lograron alejarse de los procesos criticos malsanos presentes en los territorios.

En general las familias en donde mas se presentaron casos de {¥$ipertenecieron a clases
sociales marginadas y precarizadas por el sistema social y econémico consolidad y

hegemaonico en Republica Dominicana.

Acceso a servicios de salud

El sistema de salud fue uno de los procesos criticos evidenciados en este estufficacceso a
servicios de salud es una de las variables que permite explorar la calitide reproduccion social

y el disfrute efectivo del derecho a la salud que tiene la poblacién sujeto de estudio. En
sociedades con Sistemas de salud basados es el aseguramiento de acuerdo a la capacidad de
pago,como el dominicano, la formade acceso y casumo de servicios de saludgeneralmente

varia en funcién de la inserciérde clasesocial. Lo que se observo fue lo siguien{@abla 27):

Tabla 27. Clase social * Aseguramiento de madre durante embarazo tabulacién cruzada

Segurosalud en Embarazo

Total
Si No
. Recuento 1 0 1
Clase media alta
% del total 2,4% 0,0% 2,4%
. Recuento 2 0 2
Clase media pobre
% del total 4,9% 0,0% 4,9%
) Recuento 4 7 11
Obrera asalariada
) % del total 9,8% 17,1% 26,8%
Clase social
) Recuento 3 10 13
Subasalariada
% del total 7,3% 24,4% 31,7%
N Recuento 2 9 11
Pequefia productora
% del total 4,9% 22,0% 26,8%
. Recuento 1 2 3
Jubilada
% del total 2,4% 4,9% 7,3%
Recuento 13 28 41
Total
% del total 31,7% 68,3% 100,0%

Fuente: Elaboraciénpropia
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Las madres que pertenecian a clases sociales con mas capacidad adquisitiva, contacon
seguro de salud durante el embarazo, mientras que la mayoria de las maipertenecientes a
clases sociales caracterizadas por una mayor inestabilidad economicarecarizacion laboral,
no contaron con un seguranédico durante su embarazo (Gréfica?2)

Graéfico 12. Aseguramiento de madre durante embarazo segun clase social

10
5 Sequro de
Salud en
embarazo
Wsi
2 & Cro
=
@
3
(]
@
o
4]
2
o
Clase media Clase media Obrera Subasalariada Pegueria Jubilada
atta pokre asalariada productora

Clase social

Fuente: Elaboraciénpropia (Programa SPSS)

Sin embargo el aseguramiento no fue garantia absoluta de acceso a multivitaminicos (acido
félico), ni a controles prenatales, la mayoria de las madres durante su gestacion, tanto
aseguradas como sin seguro, nunca recibieron acido félico por parte de lastituciones, y
referian haber asumido ese gasto con recursgeopios. Las madres aseguradas que siempre
recibieron los multivitaminicos referian tener que pagar un porcentaje minimo de diferencia,
mientras que las que no estaban aseguradas refirieron quespre se les suministro d€orma
gratuita, no obstantealgunas madres no aseguradas refieren que no siempre estaba disponible
el acido félico en las instituciones publicas a las que acudigpor tanto losmesesen que no

habia,ellas asumian el costo déorma particular (tabla 28) (gréfico 13).
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Tabla 28. Acido félico proporcionado por el seguro * Aseguramiento de madre durante embarazo tabulacion cruzada

Seguro Salud en Embarazo

Total
Si No
Recuento 6 7 13
Siempre 31,7
% del total 14,6% 17,1%
%
Recuento 0 4 4
» . . A veces
Suministro de acido félico porparte % del total 0,0% 9,8% 9,8%
del seguro de salud Recuento 6 16 22
Nunca 53,7
% del total 14,6% 39,0%
%
o ) Recuento 1 1 2
Sin informacion
% del total 2,4% 2,4% 4,9%
Recuento 13 28 41
Total 100,0
% del total 31,7% 68,3%

%

Fuente: Elaboraciénpropia

Gréfico 13. Suministro de acido fdlico institucional de acuerdo al aseguramiento de la madre durante el
embarazo
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mharazo
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o= -_l

Siempre A veces Munca Sin informacidn

Suministro de acido folico por parte del seguro

Fuente: Elaboraciénpropia (Programa SPSS)

La prueba de hipotesis no fue rechazada indicando que no hay una asociacion entre estar

aseguado y recibir acido fdlico (tabla 29
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Tabla 29. Pruebas de chi-cuadrado j ?) para asociacion entre aseguramiento y acceso a acido folico

Valor gl Sig. asintética (2 caras)

Chi-cuadrado de Pearson 3,61% 3 ,306

Razoén de verosimilitud 4,721 3 ,193

Asociacion lineal por lineal ,292 1 ,589
N de casos validos 41

Fuente: Elaboraciénpropia

En cuanto al nimero de controles prenatales, la mayoria de madres aseguradas tuvieron
aproximadamente 9 controles mientras que la mayoria de no aseguradas tuvieron 7. Ninguna
mujer asegurada tuvo menos de 6 controles, mientras que algunas mujeres no aseglas

tuvieron menos de 5 controles, incluso algunas no tuvieron ningun@abla 30), (Gréfico 14)

Tabla 30. Namero de controles prenatales * Aseguramiento de madre durante embarazo tabulacién cruzada

Seguro Salud en Embarazo

Total
Si No
0 Recuento 0 2 2
% del total 0,0% 4,9% 4,9%
) Recuento 0 1 1
% del total 0,0% 2,4% 2,4%
5 Recuento 0 2 2
% del total 0,0% 4,9% 4,9%
Recuento 3 6 9
Numero de controles prenatales 6
% del total 7,3% 14,6% 22,0%
. Recuento 4 7 11
% del total 9,8% 17,1% 26,8%
8 Recuento 0 4 4
% del total 0,0% 9,8% 9,8%
9 Recuento 6 6 12
% del total 14,6% 14,6% 29,3%
Recuento 13 28 41
Total
% del total 31,7% 68,3% 100,0%

Fuente: Elaboraciénpropia
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Gréfico 14. Numero de controles prenatales segin aseguramiento en salud durante embarazo
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Fuente: Elaboraciénpropia (Programa SPSS)

Al igual que con el suministro de acido félico, no se encontré una asociacion estadisticamente
significativa entre estar asegurada durante el embarazo y el nimero de controles prenatales
(tabla 31)

Tabla 31. Pruebas de chi-cuadrado j ?) para asociacion entre aseguramiento y nimero de controles prenatales

Valor gl Sig. asintética (2 caras)
Chi-cuadrado de Pearson 6,154* 6 ,406
Razon de verosimilitud 8,707 6 ,191
Asociacion lineal por lineal 2,479 1 ,115
N de casowalidos 41

Fuente: Elaboraciénpropia

Ni durante el embrazo ni después de éste, el aseguramiento ha sido garantia de acceso a
servicios de salud que permitan abordar(por lo menos en términos preventivos y
rehabilitadores) de la mejor manera el LPH y proteger el derecho a la salud y la calidad de vida.
Del total de pacientes estudiados, el 61% pertenecen al Régimen subsidiado y el restante 39%
al Régimen contributivo. Los pacientes dentro del Régimen contributivo, generalmente
pertenecen a familias con una inserciode clasesocial caracterizada por trabajoestables con

contrato laboral y/o capacidad de pagdtabla 32), (gréfico 15).
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Tabla 32. Clase social * Régimen de Salud del Paciente tabulacion cruzada

Régimen de Salud del Paciente

o o Total
Subsidiado Contributivo
. Recuento 0 1 1
Clase media alta
% del total 0,0% 2,4% 2,4%
) Recuento 1 1 2
Clase media pobre
% del total 2,4% 2,4% 4,9%
) Recuento 3 8 11
Obrera asalariada
) % del total 7,3% 19,5% 26,8%
Clase social
. Recuento 11 2 13
Subasalariada
% del total 26,8% 4,9% 31,7%
. Recuento 8 3 11
Pequefia productora
% del total 19,5% 7,3% 26,8%
. Recuento 2 1 3
Jubilada
% deltotal 4,9% 2,4% 7,3%
Recuento 25 16 41
Total
% del total 61,0% 39,0% 100,0%
Fuente: Elaboraciénpropia
Grafico 15. Aseguramiento a salud de paciente segun clase social
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Fuente: Elaboraciénpropia (Programa SPSS)
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Del total de pacientes solo dos han recibido tratamiento rehabilitador para la fisura oral, dentro

del Sistema de Salud, los dos pertenecen al Régimen subsidiébabla 33), (Gréafico B):

Tabla 33. Régimen de Salud del Paciente * Rehabilit acién LPH dentro del Sistema de Salud tabulacion cruzada

Rehabilitacién de LPH en el Sistema Sall

Total
Si No

Recuento 2 23 25
Subsidiado

% del total 4,9% 56,1% 61,0%

Régimen de salud del pacient

Recuento 0 16 16
Contributivo

% del total 0,0% 39,0% 39,0%

Recuento 2 39 41

Total
% del total 4,9% 95,1% 100,0%

Fuente: Elaboraciénpropia

Gréfico 16. Rehabilitacién del paciente por parte del Sistema de Salud
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Fuente: Elaboraciénpropia (Programa SPSS)

No obstante, las madres de los pacientes tratados dentro del sistema de salud, refieren que no

fue facil recibir la atencion:O& OA | OAEA 1 OAEA DPAOA NOA T A 11 1 DA
Hospital del Nifié%

19 Frase trascrita literalmente de madre de paciented@tiga209. Navarrete (SantiagdRepublica
Dominicana), 13 de marzo de 2016.
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En general la respuesta que obtienen |damilias de los nifios que nacen con LPH, es que ni los
seguros privados ni el sistema publico, cubren el tratamiento rehabilitador para esta
malformacién. Por tanto, el gasto de bolsillo que tienen todas las familias, independientemente
de su insercion declase social es alto, sin embargo quienes pueden asumir de mejor manera
dichos gastos, son las familias con una insercion de clase social que les permita tener una mayor

capacidad adquisitiva

Sexo y grupo poblacional del principal responsable econémico

Adicionalmente se cruzaron las variables sexo de principal responsable econémico con clase
social(Tabla 34)

Tabla 34. Clase social * Sexo principal respondiente econémico de nicleo familiar tabulacion cruzada

Sexo principalrespondiente econémico de nucleo familial

Total
Hombre Mujer
Recuento 0 1 1
Clase media alta
% del total 0,0% 2,4% 2,4%
Recuento 0 2 2
Clase media pobre
% del total 0,0% 4,9% 4,9%
Recuento 9 2 11
Obrera asalariada
% del total 22,0% 4,9% 26,8%
Clase social
Recuento 11 2 13
Subasalariada
% del total 26,8% 4,9% 31, 7%
Recuento 10 1 11
Pequefia productora
% del total 24,4% 2,4% 26,8%
Recuento 1 2 3
Jubilada
% del total 2,4% 4,9% 7,3%
Recuento 31 10 41
Total

% del total 75,6% 24,4% 100,0%

Fuente: Elaboraciénpropia

En la poblacion sujeto de estestudio, quien responde econémicamente poel ndcleo familiar
del paciente esprincipalmente el hombre, sin embargo en las clases soo#s con mejor

insercidn en el aparato productivo,es la mujer quien asume el rol de principal respondiente
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econdmico. No obstante,aunque se reconoce una vulnerabilidad diferencial en las mujerex
se profundizo en las dinAmicas ni en las inequidades de g&n, por las razones descritas en la

metodologia del estudio.

En cuanto al grupo poblacional del principal responsable econémico el 100% de todo los
participantes se clasificaron como mestizoS.ampoco fue interés de esta investigacion indagar
a profundidad las dinamicas de etniasdebido a que en la poblacion sujeto de estudio no se

evidenciaron diferencias étnicas considerables

Se debe precisar que eatinvestigaciones netamente descriptiva y el ejercicio estadistico de
buscar asociacion entre varialds no pretende generar relaciones causales desarticuladas del
contexto y de los procesos socip histéricos que han determinado las condiciones de salud y
enfermedad de la poblacién sujeto de estudio, sino evidencigrdescribir las caracteristicas de
las clases sociales que reflejan desigualdades sociales producto dedsisnetrias de podely los
procesos de configuracion socio historica denequidades que van a ser determinantes ela
comprension del proceso saludz enfermedadzatencion de los pacientesujeto de estudioy

sus familias.

4.3 Nivel singular

En la esfera singular se describiran las exposiciones concretas qeeevidenciaron a través de
la aplicacion de instrumentos y de la observacion no participanteen las familias y las

vulnerabilidades diferencialesdependiendo de su insercién de clase social.

Dentro de los modos de vida, se identificé la agroindustria intensiven su modo de produccion

y extensiva en la ocupacion del territorio, como uno de los principales proges criticos
impuestos,que incidenen el proceso salud enfermedad de las familias que tienen integrantes
con LPHNS. Por tanto se indago por la exposicion directa que tiene las familias a los
agroguimicos usados en la agroindustria, y se encontr6 quentaolo el 22% de la poblacién
estudiada tiene dentro @l nucleo familiar trabajadores agricolas que usan directamente

agroquimicos (Tabla 35):



112 Determinacién social de LRNS en el Cibaq Republica Dominicana

Tabla 35. Personas del nicleo familiar que trabajan en cultivos

Frecuencia Porcentaje

Si 9 22,0
Vélido No 32 78,0
Total 41 100,0

Fuente: Elaboraciénpropia

Los principales cultivos en donde reportan usas quimicoson de platano, yuca, tabaco,
vegetales y cacade ese 22% slo una personareporta el nombre de uno de los quimicos que
ussh AOUT DOET AEDEI AAOEOI AO Al DAOANOAOS
OAT1 Alak pe&onas que se encargan de fumigar generalmente son el padre y/o abuelo del
paciente, quienes asegura®ensumayoria, almacenary mezclar los agroquinicos directamente

en los cultivos(Tabla 36).

Tabla 36. Almacenamiento y mezcla de agroquimicos

Lugar de almacenamiento agro toxicos Lugar mezcla agroquimicos
Frecuencia Porcentaje Frecuencia Porcentaje
Dentro de la casa 1 111 0 0
Cuarto al lado de casa 2 22,2 0 0
Valido .
En cultivos 6 66,6 9 100
Total 9 100,0 9 100

Fuente: Elaboraciénpropia

Todos reportan fumigacién manual con tanque y bomba y la mayoria reporta como elementos
de proteccionfrecuentes mascarillas y botasEn las visitas domiciliariasse encontrdéalgunos
equipos de fumigacioren regular estadacerca dela casay afecciones cutaneas en los miembros

de la familia quefumigan (Foto 4).

i 0 A,
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Foto 4. Hallazgos del estilo de vida de trabajadores agricolas

Fotografias tomadas por: Lorena Maldonado M

Las familias que manejaragroquimicos on conscientes del peligraque conlleva elcontacto y

la fumigacion directa, pero nason conscientegle la exposicion indirecta dos quimicos, si bien
solo algunos asumen la tarea de la fumigacion directa, otros miembros de la familia,
particularmente las mujeres,ayudan en otros momentos de la produccién como la recoleccion
en donde manipulan los productos, exponiéndose a los residside quimicos que pueden estar
presente en los cultivos Adicionalmente, refieren que la preparacion de alimentos para los

trabajadores se realiza dentro de los mismos cultivos.

Es importante resaltar que las familias que manejan agro téxicos en genesan pequefios
agricultores independientes o jornaleros con pago a destajo, que adoptan el modo de
produccion impuesto de agroquimicos, y por sus condiciones no manejan ningin esquema de

seguridad e higiene laboral.

El restante 78% de la poblacion, no tradga directamente en labores agricolas, su exposicion se
debe al modo de producdinimpuesto en sus territorios ysu vulnerabilidad a la poca movilidad
gue les permite su insercion de clase social, para alejarse de los procesos criticos que arfiect
su saludy de los que incluso no son conscienteg&n las visitas domiciliarias, al indagarse sobre

fumigaciones cercanas, la mayoria referian que, principalmente las fumigaciones se hacian en
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los cultivos y de forma manual, incluso algursoiban mas alla en sus @reciaciones con frases
comacOAOAT AT 11 ACAT A AOI ECAO 11 O elioéb Digadtuando O1 A A
vienertoa Si se tiene en cuenta que la mayoria de agroquimicos alertan sobre la toxicidad por
inhalacién, es evidente la posibleexposicion crénicapor via aérea,que tienen quienes viven

cercade los grandes cultivos.

Otras formas de exposicidn a sustancias toxicagje se evidenciaron en las visitas domiciliarias,
son los pesticidas caseros usados por las familias para el control giagasy algunas
fumigaciones realizadas por el sector salud como parte de las politicas publicas para el control

de vectores.

Un dato que llama la atencién en cuanto a la exposicion a sustancias toxipesducto de la
imposicion de modos de vida malsangses que el 100% de las familias visitadas, consideran
que el agua que llega a sus hogares es de regular y mala calidad, la mayoria compran agua
embotellada para el consumo, dos familias reportan que a pesar de que les parece de mala
calidad la toman porgie no tienen posibilidades de comprar agua, y otras dos familias reportan
que el agua que usan la consiguen de fuentes hidricas cercafpsos y rios)y de aguas lluvia.

Al indagar sobre la cobertura de agua potable en el pais se encontré una cobertura&®8%

en las zonas urbanas, y del 52.5% en las zonas rural&& encontré también que el quintil mas
pobre tiene una cobertura de agua del 48.9% mientras que el mas rico es de 91.9%. En cuanto
a la calidad del agua, se encontré que tan solo el 69.5% ds &cueductos cuenta con sistemas
de cloracion, el 30% cuenta con sistema de vigilancia de calidad y solo el 11%, cuenta con

servicio continuo de agua potablg¢171).

En cuanto alos factores deriesgo individual, reportados en la literatura como potenciales
causas asociadas a la aparicion de LIS, se ndago por cada uno de ellos, pero no se
encontraron asociaciones significativas entre éstas variables de riesgo y la presencia de LPH
NS(Tabla 37), (Gréfico 17)

20 Comentario de madre de paciente identificado con cddigo 305. Zona rural cercana a centro poblado, Jamao (La Vega
Republica Dominicana), 16 de marzo de 2016.
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Tabla 37. Factores de riesgo individuales asociados con LPH -NS

Sl NO sin Total

Factor de riesgo madre informacién
Frecuencia (%) Frecuencia (%) Frecuencia (%) Frecuencia (%)
Consumo &cido félico embarazo 35 87,8 5 12,2 1 24 41 100
Fumar 6 14,6 33 80,5 2 4,9 41 100
Consumo alcohol 4 9,7 35 85,4 2 4,9 41 100
Radiaciéon embarazo 2 4,87 37 90,2 2 4,9 41 100
Estrés embarazo 11 26,8 28 68,3 2 4,9 41 100
Medicamentos embarazo 1 2,4 38 92,7 2 4,9 41 100
Infeccionesembarazo 16 39 23 56,1 2 4,9 41 100
Diabetes gestacional 1 2,4 38 92,7 2 4,9 41 100
Malaria embarazo 0 0 39 95,1 2 4,9 41 100
Chikungunya embarazo 8 19,5 31 75,6 2 4,9 41 100
Sobrepeso 13 31,7 26 63,4 2 4,9 41 100
Rubeola embarazo 0 0 39 95,1 2 4,9 41 100
Drogasalucinégenas 2 4,9 37 90,2 2 49 41 100
Epilepsia 1 2,4 38 92,7 2 49 41 100
Vivir cerca a industrias en embarazo 10 39.0 29 70.7 2 4.9 41 100
Trabajar en industrias durante embarazo 7 17.1 32 78.0 2 4.9 41 100

Fuente: Elaboraciénpropia

Gréfico 17. Exploracion de factores de riesgo individuales reportados en la literatura como potenciales
causas del LPHNS
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En cuanto a la edad de los padres, en el momento de concebir, la mayoria de madres tenia menos
de 25 afos y la mayoria de padres tenia menos de 35 afios. Tan solo el 9@ ¥%4s madregenia

entre 36 y 45 afios y en los padres solo el 14.7% tenia entre 165 afios(Tablas 38 y 39.

Tabla 38. Edad de la madre durante embarazo

Edad (agrupado) Frecuencia (%)
16 a 25 afios 24 58,5
26 a 35 afios 13 31,7
Valido N
36 a 45 afios 4 9,8
Total 41 100,0

Fuente: Elaboraciénpropia

Tabla 39. Edad del padre durante el embarazo

Edad (agrupado) Frecuencia (%)
15 a 25 afios 13 31,7
26 a 35 afios 16 39,0
Valido 36 a 45 afios 5 12,2
46 a 55 afios 4 9,8
56 a 65 2 4,9
Total 40 97,6
Perdidos Sistema 1 2,4
Total 41 100,0

Fuente: Elaboraciénpropia

La variable de riesgo que reporto mas casos fue de infecciones durante el embarazo, con el
39% del total de madres, todos los casosorrespondieron a infecciones vaginales que en
general no se han asociado comalformaciones congénitas dl feto (172). En este estudio,
limitarse a la indagacion sélo de factores de losdtores de riesgo individuales de los padres
durante el embarazono hubiese dado ningurindicio del por qué se presenta la malformacion

ni de la forma como se presenta. Sin contextualizar el territorio y la insercidn social que tienen
los pacientes, no hubiese sido posible evidenciar la imposicion de procesos criticos que
realmente pueden eylicar la exposicion que tienen las comunidades a agentes téxicos y la
vulnerabilidad diferencial dada por la clase social, que explicaria porque ésta malformacion

congénita se presenta mas en unos grupos que en otros.

La categoria de clase social, replo permitié evidenciar vulnerabilidades diferenciales a los

procesos criticos ambientales, sino también mirar el comportamiento de algunos posibles
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procesos protectores del nivel singular, como por ejemplo elonsumo deécido félico que,
aungue con evidacia controvertida, esconsiderado como una de las mejores alternativas para
evitar las malformaciones congénitaskn la poblacion estudiadagl 80.5% de las madres inicio
el consumo de acido félicalurante el primer trimestre del embarazg es decir en eperiodo mas

critico para la aparicion de LPFNS (Tabla 40).

Tabla 40. Mes en que inicio el consumo de &cido félico

Frecuencia (%) (% acumulado)

Mes 1 16 39,0 39,0
Mes 2 9 22,0 61.0
Vélido Mes 3 8 19,5 80.5
Mes 4 3 7,3 87.8
Nunca 5 12,2 100
Total 41 100,0

Fuente: Elaboraciénpropia

Sin embargo, gienes iniciaron el consumo de &cido félico posterior al cuarto mes o nunca lo
ingirieron (el 19.5 % del total de madres), todas pertenecen a las clases social®sis

vulnerables y excluidas Obrera asalariada, Subasalariadpequefia productora(Grafico 18).

Grafico 18. Inicio de consumo de &cido félico segln clase social

Clase social

M Clase media atta

I Clase media pokre
O obrera asalariada
B subasalariada

O Peqguefia productora
a4 — W Jubilada

Recuento

2]

Frimer mes Segundo mes Tercer mes Cuarto mes MNunca

Mes de inicio de consumo de acido félico

Fuente: Elaboraciénpropia (Programa SPSS)
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Lavariable de trabajo en industrias durante eperiodo gestacional, también tiene relacién con
la vulnerabilidad diferencial que tienen las diferentes clases socialg®n particular las mujeres
La mayoria de lasmadres que trabajaron en industrias durantesu embarazo, lo hicieron en
industrias tabacaleras como operarias, manipulando la materia primay exponiéndose
posiblemente a residuos de agro toxicos(Tabla 41). Estos datos generan la necesidad de

indagar mas sobre las dinamicas de género.

Tabla 41. Tipo de industria en que trabajo la madre durante embarazo

Industria Frecuencia Porcentaje
Tabacalera 5 12,2
Peluqueria 1 2,4

Valido Taller de carros 1 2,4
Ninguna 33 80,5
Total 41 100,0

Fuente: Elaboraciénpropia

Dentro del nivel singular seencuentra el embodiment ola expresion fisica del movimiento
dialéctico entre los procesos histérice sociales y los procesos biolégicos. En eséstudio el
embodimentidentificado desde el planteamiento del problema fue el LRNS. 8§ encontré que
el nivel de severidad clinica que presentan los pacientes con las fisuras orales no sindromicas,
son diferenciales entre las clases sociales, siendo las clases mésluidasy vulnerables en

donde se concentran ladesiones demayor severidad (Tabla 42), (Gréafico19):

Tabla 42. Tipo de fisura * Clase social tabulacién cruzada

Clase social
Clase Clase media Obrera ) Pequeia ) Total
. . Subasalariada Jubilada
media alta pobre asalariada productora
Recuento 0 0 1 1 1 1 4
LH-U % del
| 0,0% 0,0% 2,4% 2,4% 2,4% 24% 9,8%
total
Tipo de
. Recuento 0 1 0 0 0 0 1
fisura
LH-B % del
0,0% 2,4% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0%  2,4%

total
PH Recuento 1 1 4 1 4 1 12
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Clase social
Clase Clase media Obrera ) Pequefia ) Total
) ) Subasalariada Jubilada
media alta pobre asalariada productora
% del
2,4% 2,4% 9,8% 2,4% 9,8% 2,4%  29,3%
total
Recuento 0 0 5 6 2 1 14
LPH
% del
0,0% 0,0% 12,2% 14,6% 4,9% 24% 34,1%
total
Recuento 0 0 1 5 4 0 10
LPH
% del
0,0% 0,0% 2,4% 12,2% 9,8% 0,0% 24,4%
total
Recuento 1 2 11 13 11 3 41
[
Total t/‘(’) t‘;’f' 2,4% 4,9% 26,8% 31,7% 26,8% 7,3% 100,0%
LH-U: Labio hendido unilateral LH-B: Labio hendido bilateral ~ PH: Paladar hendido aislado
LPH-U: Labio y paladar hendido unilateral ~ LPH-B: Labio y paladar hendido bilateral
Fuente: Elaboraciénpropia
Gréfico 19. Tipo de fisura segun clase social
o
.
Tipo de fisura
oral
HLH-u
EHLH-B
OrH
4 HLPHU
OLpPH-B

Recuento

2

T T
Clase media alta Clase media pobre  Obrera asalariada Subasalariada Pequefia productora Jubilada

Clase social

Fuente: Elaboraciénpropia (Programa SPSS)

La prueba de hipétesis muest una asociacion estadisticamente significativa entria clase

social y la severidad clinica de la fisura orgabla 43).
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Tabla 43. Pruebas de chi-cuadrado cuadrado j ?) para asociacion entre clase social y severidad de la lesion clinica

Valor gl Sig. asintética (2 caras)
Chicuadrado de Pearson 33,063* 20 ,033
Razén de verosimilitud 22,013 20 ,340
Asociacion lineal por lineal ,032 1 ,857
N de casos validos 41

Fuente: Elaboraciénpropia

El hecho empirico de encontrar un relaciénentre la clase social y la severidad de la lesién
clinica, corrobora que lo biolégico no es externo a lo social y permsgegerir que es posible que
exista una mayor inestabilidad genética en las clases sociales negsluidas y vulnerables tal
como loplantean los postulados de la Determinacion Social de la Salidd®3)

#1117 DAOOA AAl OAI AT AEI AT 66h AO Ei bl OOAT OA
familiares cercanos al pacientegn general se reportaroncasos de abortos, amenazas de
abortos, alteracion en la menstruacionafecciones ren&s, anemia, afecciones cutaneaasma,
depresion, gastritis, neumonia, escoliosis, pancreatitisumatismo, diabetes e hipertensionLa
fundacién también reporté casos dehipospadia, sindactilias ypolidactilia. Muchos de estos
antecedentes, concuerdan con los perfiles de morbilidad que ha reportado la literatura,

asociados con el uso de agro téxicos

4.4 Matriz del perfil epidemiologico

El perfil epidemiolégico permite ubicar esquematicamentdas relaciones sociales que operan
en los distintos dominios que hacen parte de la complejidad de la determinacién social de la
salud: el general(la sociedad en su conjunto)gl particular (sus grupos) yel singular (las
personas con su cotidianidad)Para este estudio la matriz del perfil epidemiologico fue la

siguiente:

OAOAI
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DIMENSION

ELEMENTOS

ECONMICO:

PROCESOS PROTECTORES

Nucleo muy pequefio de economia
basada en cultivos agroecol6gicos
gue plantea una alternativa rentable

PROCESOS DE DETERIORO
Impulso de la agroindustria como motor
econdmico del pais
Alta concentracion de la riqueza y
monopolizacién de los mercados
Alto crecimiento econémico con aumento

de pobreza

POLITICO:

Salud como derecho integral y

constitucional

Régimen subsidiado en salud para

personas sin capacidad de pago

Decretos de restriccion parcial de

algunos agroquimicos

Orientaciones politicas internas y externas
de fortalecimiento de actividades
agroindustriales como forma de desarrollo
Apoyo gubernamental en distribucién de
agro toxicos y fertilizantes

Licencia para comercializacion de agro
toxicos de alta toxicidad

No control de fumigaciones

Insuficiente control de calidad del agua
Sistema de salud basado en el
aseguramiento de acuerdo a la capacidad
de pago

Acciones en Salud publica limitadas y
focalizadas en vectores

Baja cobertura y calidad en servicios de
salud

Tratados internacionales de libre comercio
que impulsan la produccion intensiva de

productos agricolas

CULTURAL

CONSUMO

Nucleos de pensamiento de MSC

Operativos quirdrgicos de
Fundaciones

Hegemonia biomédica en formacién de
talento humano en salud y en explicacion
abordaje del LPHNS.

Invisibilizacién y desatencion del LPH
Salud visto como acceso a servicios
biomédicos y no como derecho
fundamental que incluye diferentes niveles|
de bienestar

Interés académico en estudios positivistas
Medios de comunicacion que incentivan

uso de agro téxicos

Barreras de acceso a servicios dalud

Alto gasto de bolsillo en servicios de salud
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PERFIL EPIDEMIOL@ICO

DIMENSION ELEMENTOS PROCESOS PROTECTORES

PROCESOS DE DETERIORO
Baja capacidad adquisitiva
Posible consumo de alimentos no seguros
con residuos de agro toxicos
Vivienda en condiciones precarias,
expuestas a agro téxicos y focos de

contaminacion

Bajacalidad del servicio publico de agua

ORGANIZACION SOCIAL . o
Relaciones de solidaridad entre

madres o familiares de nifios con
LPH

RELACIONmetabolismo)
SOCIEDAD NATURALEZA

Controles prenatales durante el
ESTILOS DE VIDA embarazo

Ingesta de agua embotellada

Solidaridad entre vecinos

Segregacion social y territorial

Enfoque asistencial de caridad y no de
derecho

Ausencia de organizacion de familias de
personas afectadas para exigir derechos
Poca movilizacién en el territorio por los
conflictos medioambientales generados

por la agroindustria

Producciéon agroindustrial de extensos

monocultivos con uso no controlado e
intensivo de agro téxicos y alto gasto de
agua.

Posible contaminacién de fuates hidricas
por agro toxicos

Aguas residualescerca delos hogares
Exposicién de sociedad civil a agro toxicos
Basurales a cielo abierto cercanos a la
poblacion

Pocos espacios saludables y bioseguros
Vulnerabilidad diferencial a procesos
criticos de acuerdo a la insercion de clase
social

No utilizacién de elementos de proteccion
en labores de fumigacion

Alimentacion no saludable
Exposicién indirecta a agro téxicos en
labores cotidianas

Hacinamiento en algunos hogares
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PERFIL EPIDEMIOL@ICO

DIMENSION ELEMENTOS PROCESOS PROTECTORES PROCESOS DE DETERIORO
Inicio tardio de consumo de
multivitaminicos durante el embarazo

Bajo nivel escolar

RELACIONES FAMILIARES Solidaridad familiar

Fisurasorales de mayor severidad
concentradas en clases sociales

Subasalariadas y pequefias productoras
CARACTERISTICAS GENO

pobres
FENOTIPICAS

Posiblemente hay mayor grado

inestabilidad genética en clases sociales

mas excluidas y vulnerables

* Malformaciones congénitas (LPHNS).
Abortos

Afecciones cutaneas

Otras expresiones clinicas Afecciones renales
EMBODIMENT o - ) )
encontradas en la historia familiar ~ Otras malformaciones congénitas
cercana de los pacientes (sindactilias, polidactilias, hipospadia)
Depresion

Enfermedades respiratorias

Fuente: Elaboraciénpropia

La matriz de perfil epidemioldgico fue construida a partir de un ejercicio observacional no
participante y mediante técnicas espaciales y extensivas (Encuestasmiestructuras). Las
limitaciones de tiempo y recursos impidieron hacer una inmersién en campo a profundidad que
permitiera una construccién colectiva de la matriz, por tanto existe informaciéon que no pudo
ser captada y que es importante para entender ladinAmicas y contradiccione presentes en

los territorios y por ende identificar mas claramente los procesos protectores y destructivos.

Como parte del principio ético de reciprocidad, en éste estudi@demas de la garantia de
confidencialidad, se entregéa la fundacion y al equipo de investigadores de la UNPHU, la
informacion sistematizada y cdificada de las familias visitadas. Asi mismee haré entrega de

un texto con los respectivos resultados que seran socializados con la comunidad vy
particularmente con las familias participantesAdicionalmente se capacit@ investigadores de

la UNPHU en el enfoque de la Determinacién socialsg dictaron clases magistrales para
fortalecer capacidades de investigacion en estudiantes de la escuela de Odontologia de la
UNPHU.
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5 EOAOQOOQOEE&I

Abordar un tema tan complejoy problemético como el LPHNS, desde una perspectiva critica,
permitid, por un lado tener un panorama mas amplio de la realidad que enfrentan los pacientes
y sus familiss y por otro lado visibilizar cdmo el orden social impuestorealmente afecta de
forma diferencial a las personas que depemendo de su insercién de clasesocial tienen
vulnerabilidades desiguales alos procesos criticos impuestos por un sistema de explotacion
social y de la naturaleza, ge reproduce sociedades no sustentables, inequitativas y malsanas
(135).

Los resultadcs de esta investigaciormuestran una relacion dialéctica y complementarigntre

los tres niveles de andlisis(general, particular y singular). En lo general,existe toda una
estructura econdémica, politica y cultural que impulsa y legalizen el nivel particular,modos de
produccion y explotaciénacelerados, contaminantes y altamente inequitativogue seinstauran

en los territorios, generando procesos criticos que impactan y modificdns modos de vidade

los colectivos ypor tanto sus procesos de salugd enfermedad. Las condiciones actuales de los
territorios explorados en Republica Dominicanatal comolo plantea Milton Santos, reflejan una
realidad dotada de una coherencia interna, principalmente definida desde el exterior y cruzada
por mediaciones politicas, financieras, comerciales o econémicas en el sentido mas amplio, que

dan a la relacion hombrez medio otra dimension (173).

Como resultado de la imposicion y legalizacién de un modelo de produccion agroindustrial
intensivo y monopolico, & las cuatro provincias exploradas en este estudio| @rincipal
proceso critico encontrado fue el de la masiva utilizacion de agro tdxicos sin ninguna
regulacion. Este modo de produccibn ademas de imponer una inequitativa organizacion
material de la vida reproduce un modelo socieeconémico no sustentableno soberano, no

solidario y no saludable(174), que hace inviable el buen vivir en los territorios afectados.
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En contraste con la revision de literatura que sugeria que era &s zonas ruralessndonde mas

se presentaban casos deRH, en éste estudio se evidencio que no es la zopar se la que incide

en la aparicion de la malformacion sino el modo en que se explota el territorio y los procesos
criticos alli se instauran. A partir de la era de aceleracion de la acumulaciénexpansion de la
economia monopolica de gran escala, se han recompuesto las condiciones de la dinamica
urbano-rural y se ha transformado la relacion industriaagricultura, integrando a los
campesinos al proceso de reproduccién global de capital y descompenio sus formas
productivas. Adicionalmente, encubiertos por indices elevados de productividad y otros
indicadores de pujanza macroeconomica, los procesos de acumulacién desencadenaten
manera simultanea e interdependiente un deterioro ampliado de losspacios para la vida en la

ciudad y el campd175).

La identificacion y ubicacion espacialde los procesos criticos debe ir aompafiado de un
reconocimiento de las dinamicas sociales quse dan en los territorios solo asi esposible
identificar los niveles de afectaciéren los dferentes grupos de la sociedadde alli que I=
categorias de clase sociay territorio sean claves, ya que permita evidenciar la vulnerabilidad
diferencial que tienen las personas frente a dictsoprocesoscriticos (133). Eneste orden de
ideas, este estudioevidencio que tanto la ubicaciénespacialcomo la vulnerabilidad de las
familias afectadasse dioen funcién dela clase social a la que pertenecenLa mayoriade la
poblacién sujeto de estudiopertenecian a clases sociales caracterizadas por bajos ingresos
econdmicos, inestabilidad laboral, bajo nivel educativaondiciones labagales precarias; y se
ubicaban en zonas caracterizadaprimero por tener una mayor concentraciéon decultivos
intensivosy segundo porser marginales, es decirde bajo costo para vivir per@on dificultades

en el acceso a agua potable, a sanidad, a espacio habitable suficiente, a una vivienda digna y a

espacios de recraciénseguros.

Esta realidadimpuesta por la estructurasocialy econémica hegemadnicano soloha facilitado
una mayor exposicion aagro toxicos en estas familias, sino que tambidias ha hecho mas
vulnerables en la medida en que sugosibilidades declase han limitado su movilizaciory la
capacidad de accedea una mejor calidad de vidan ambientes mas bioseguros Retomando el
concepto de Harvey de acumulacién por despoja través de practicas predatoriag176), en
este estudio se haceevidente como los procesos deexclusion social, monopolizacion y
concentracion de la tierra por la agroindustria, reproducen modos de vida malsarsy
despojando a comunidades enteras del derecho aaseguridad social y a umedio ambiente

saludabley biosegura



126 Determinacién social de LRNS en el Cibaq Republica Dominicana

Los modos de vida malsanos, a su vez reproducen inequidadessalud, ya queson las clases
sociales masvulnerables las que tienen um mayor afectacién. En esta investigacion se
evidencio que la mayor cantidad de s de LPHNS y la mayor severidad clinica se
presentaron enlas familias cuya clase social se caracterizaba por tener peores condiciones de
insercion al aparato productivo y mas condiciones adversas en su reproduccion socigkto
ademas de dar canta de los procesos de inequidadesestructurales que desencadenan
desigualdades en la salud de las familialambién permiteromper con lafalsa dicotomia entre

lo social y lo biolégico(139).

En este estudigp avanzar hacia el reconocimiento de que existe un proceso de subsuncion
dialéctica de lo bioldgico emiveles mas amplios de un todo socialmplicé hacer un abordaje

del LPHNS comdd1 OAI Al FExprAsioffésical de las exposiciones y vulneraltihdes
socialmente generadas en los organismo$l49). Pese a queel abordaje investigativo
hegemonico delLPHNS se centra en aspectos genéticos y moleculares, es necesario evidenciar
lo errado que resulta el determinismo y el educcionismo genéticoGenetistas criticos como
Penchaszadeh, plantea la necesidad urgente de la retirada de la doble hélice de su cupula, es
decir, remover el ADN del centro de la vida. En el campo de la salud, y particularmente en
malformaciones congéitas como el LPHNS el reduccionismo genético ha llevado a
mistificaciones en la explicacion de los fendmenos de salud y enfermedad, y a distorsiones en
las investigaciones sobre la causa de las enfermedades. Al exagerar la importancia de las
diferencias genéticas entre individuos para explicar diferencias poblacionales en salud y
enfermedad, y al ignorar la subsuncion dialéctica que tiene lo biolégico en lo social, el
reduccionismo genético, propone una agenda errobnea en la promocién de la salud y la
prevencion de enfermedades, que muchas veces se reducen solo a la recomendacién de pruebas
genéticas para demostrar predisposiciones individuales y medidas preventivas solo para
ANOGAT 1T O NOA AOGi7T). ASIEnBRAA &S Bdalakia) (D 43 alla de los factores
de riesgoexternos eindividuales que fragmentan la realidad y desarticulan al ser humano de
su contexto sociehistorico, enfocandose en factores aislados de la problematica, sin mostrar su
relacion con los procesos estructurantes que los gener&h46). Para el caso del LRNS, existe
mucha investigacion dedicada a indagar factores de riesgo, particularmente relacionados con
los estilos de vida y los comportamientos de los padres durante el embarazo, sin embargo en
este estudio,ninguno de estos factores reportados por la literatura fue sigficativo, en la

explicacion de la problemética.
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Las consecuencias éticas y politicas de seguir con abordajelistoricos y reduccionistas del
LPHNS, es la invisibilizaciéon y no denuncia de los procesos de inequidad producidos por un
modelo sociceconémico queconcentralos recursos y el poder beneficiando a unos pocos, en
detrimento de la salud y el bienestar de la maria. Seguir, explorando factores de riesgo
individuales sin mostrar su relacion con los procesos estructurales que los generan, implica
descargar la responsabilidad sobre los individuos de su salud, sin evidenciar los procesos

criticos destructivos que se les imponen en los territorios donde viven y trabajan

Por otro lado, uno de logprocesacs criticosidentificados en la atencion integral de los pacientes
con LPHNS es el modelo de salud dominicano basado en el asegurani®e Este modelo
profundiza el despojo del derecho a la salud, ya que se antepone la capacidad de pago a las
necesidades de atencién de los pacientes) otras palabras, ademas de que se les impuso en los
territorios modos de producciéon contaminantes y maanos a las familias, son éstas las que
deben asumir los costos de la rehabilitacion del paciente. Si se tiene en cuenta que el comun
denominador de estas familias es su condicién de clase social vulnerable conabagpacidad
adquisitiva, reducida capacidd de accién y pocas posibilidades reales de tener una insercion
social que les permita mejorar su condiciones de vidags muy probable que los pacientes
afectados nunca reciban un tratamiento integral y se sigan reproduciendo y profundizando las

inequidades en salud.

Al considerar la salud como un derecho humano resulta imprescindible incluél derecho de
accesoa los servicios de salud y a los medicamentos. La distribucion de los recursos para la
salud, debe tener como principio la equidad, como ide@guladora del accionar humano y del
procedimiento de las insttuciones politicas y socialesEsto necesariamente debe ir ligada a
intervenciones en los condicionantes econémicos y sociales de la salud, ya que de nada sirve la
distribucion diferencial de los recursos destinados para servicios de salud, si a la par no se

combaten las inequidades sociale@d 78).

Finalmente,para lograr una prevencion efectivadel LPHNS y garantizar el derecho a la salud

de los pacientes que ya tienen la malformacion, se deben realizar intervenciorastodos lcs

niveles, y no reducirse solo a la esfera individual, que actualmente se limita a recomendaciones

de consumode acidgEé 1| EAT U OEUAEOI O AA OEAA OAI OAAAI Adbos8
modificar las condiciones estructurales que reproducen modos de vida malsangshaya una

distribucibn més equitativa del poder y los recursos de manera no haya exclusion socel

mediano plazoque haya una visibilizacion y una mayor investigacion y consciencia de la
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problematica ambiental que genera la agroindustria intensiva y se empiece a regular
estrictamente el uso de agro téxicos y la calidad del agua y los alimentgsa @rto plazo quea
partir del fortalecimiento de una conciencia de clase, sasibilicen a los pacientes con LPHy se
les garantice el derecho a la salud.
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El LPH,es una afeccién en salud de vieja data, glha tenido diversos abordajesen su
comprension y manejo Actualmente, existe gran cantidad de investagiones publicadas, con
avances y desarrollosmportantes, que dan cuentgparticularmente, de las dinamicas genéticas
y moleculares implicadas en la aparicid de la malformaciéndel manejo rehabilitador integral
idoneo que requieren las pesonas afectadas y sus familiade los potencialesfactoresde riesgo
vinculadosy de su distribucién epidemiol6gica No obstante]a mayoria deestos desarrollos
han enfatizado en aspectos netamente individualesnvisibilizando los contextos socie
historicos en que se produce y se reproduce ésta problematicarofundizando asi la falsa
dicotomia entre lo bioldgico y lo socia(139).

Abordar el LPHNS, desde una perspectiva que articule criticamente lo individualol6gico con

las dinamicas sociales en que se encuentran inmersas las familias afectadas, implicé explorar
categorias no estudiadas hasta el momento en la #stigacionespecificade ésta malformacion,
como la clase social y eérritorio; y asumir una perspectiva procesual (histérica) y conflictual

de la sociedad en dondse reconozcgy se visibiliceque los sujetos estan subsumidos emodos

y condiciones de vida impuestas por un todo socigfL33) (105).

En este orden de ideas; de acuerdo a los objetivos planteadosn este estudioa partir de un
ejercicio descriptivo seevidencio que en la regién del Cibao central y nortde Republica
Dominicang la mayoria de familias afectadas con LPNS, tanto en cantidad como en
severidad, pertenecen a clases sociales caracterizadas por tener unas inserciones laborales
inestables y precarias, con baja capacidad adquisitiva y bajo nivel educatit&sta insercion de
clase social, limitan la capacidad de accién y movilizacion de las familiszggtener mejores

condiciones de vida, reproduciendo procesos de segregacion social y territorial.

Las posibilidades de clase en las familias afectadas, hace que se ubiquez@mas marginales

caracterizadaspor un bajo costo de vida, pero codificultades en el acceso a agua potable, a
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sanidad, a espacio habitable suficiente, a una vivienda digna y a espacios de recreacién
bioseguros.A esta realidad se suma, la imposicién en estos territorios de modos de produccion
agroindustrial, que generan proceso<griticos que afet¢an su proceso salud enfermedad. El
principal proceso critico encontrado erel entorno de las familias afectadas, fue el uso masivo e
intensivo de agro toxicoscon alto potencial teratogenico y mutagénicagn monocultivos a gran
escala ubicads cerca de las viviendasEstosquimicos, usados en la produccién masiva y
acelerada de algunos productos agricolas, ademas de estar potencialmente implicados en dafios
a la salud de las personas que habitan en el mismo territorio, puede estar generandoqa®os

de contaminacién de fuentes hidricas tanto superficiales como subterranesmumentando asi

sus impactos negativostanto para el ser humano como para el medambiente.

Los potenciales procesos criticos identificadosen los territorios explorados en esta
investigacion, permiten plantear queexiste un metabolismo sociedaq naturaleza destructor

de la vida como consecuencia de la imposicién de modos de produccién malsanos, que ademas
de invadir y transformar los espacios vitales de las comunidades, estan generarafteraciones

a la salud de la personas, que resultan afectadas diferencialmente dependiendo de su insercién
de clase socialSi bien hay una exposicidra agentes teratogénicos, ésta no es probabilistica,
sino el resultado de un modelo social y econémico impuesto en Republica Domimiaaque en
T1T1 AOA defaidlioo O £ZAOT OAAA OT A 1&8CEAA AA AAQOI Ol AAE&1T
agroindustria intensiva y acelerada, que ademas concentra los recursos en pocas manos,
generando un aumento de la pobreza y la exclusion social. Si no se reaanésta realidad, se
seguira investigando factores de riesgo que pueden dar cuenta de las dindmicas individuales,

pero desconociendo los procesos sociales que las determinan.

Adicional a los procesos criticos impuestos en los territoriogse encontré queel sistema de
salud dominicano, profundizala vulneracién alderecho a la salud, en la medidaneque, por un
lado es un modelo de aseguramiento basado en la capacidad de pagor otro lado invisibiliza

y desatiende a los pacientes con LPH/Auchas de lagamilias consultadas, no contaban con
aseguramiento en salud debido a que, como anteriormente se menciond, pertenecen a clases
sociales con una alta inestabilidad y precariedad laboral y bajo nivel adquisitivo.
Adicionalmente, tener seguro no fue garant de acceso a servicios de saluga que, segun
reportaron la mayoria de las familias, ni los seguros privados ni el sistema publico cubren la
rehabilitacion de ésta malformacién. Esta situacion hace que se aumente el gaggdoolsillo y

con ellode la inequidad en sald, debido a que las posibilidades reales de cubrir los gastos que
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conlleva una rehabilitacion integral del LPHNS, se vendrasticamente reduddas por la

insercidn de clase scial que tienen.

Finalmente, a partir de laaproximacion al perfil epidemiolégicode estas familias,desde una

perspectiva critica, se evidenciola existencia de toda una estructura econdmica, politica y

cultural que favorece la imposicion en los territorios de modos de vida malsanos que
reproduceninequidades sociales y en salud, que se reflejan en los estilos de vida de las familias

y en las expresiones bid Op NOEAAO AT 1T £ZECOOAT AT OAI AT AET Al O6
diferenciales dependiendo de la insercion social y territorial de las persona§inembargo, €

requiere profundizar en las otras dos categorias de la tripleéquidad: el género y la etnia.

La visibilizacion del contexto sociehistérico en que viven las familias afectadas, y de su realidad
territorial y de clase social, aportaa los eduerzos investigativos actuales de LP#IS,nuevas
herramientas para iniciar un didlogo de saberes que permita articular efectivamente los
desarrollos que ya se tienen a nivel biolégicondividual, con una comprension critica de lo
socialpara avanzar hacianavisibilizacién que demande ungrevenciony manejomas efectivo

no solo deésta problemaica, sino de todas las afecciones en salud que configuran un perfil
epidemioldgico ligado con la realidad social y territorial de Republica Dominicana

Dado que la realidad social y econémica de Republica Dominicana, es muy similar a la realidad
colombiana, se espera que este estudio sirva de referenéelos investigadores de LPH en
Colombia, para iniciar un proceso de visibilizacibn de esta problematicque permita
reivindicar el derecho a la salud de las personas afectadas y el derecho a un medio ambiente
saludable y bioseguro de la comunidades a las que se les ha impuesto en sus territorios modos

de vida malsanos.

Cabe resaltar que los resultados deste estudio, en términos estadisticos, no se pueden
generalizar a toda la poblacion por el tipo de muestreo utilizado, no obstante la triangulacién
con las otras técnicas utilizadas como el andlisis de informacién secundaria, la
georreferenciacion y la olservacion no participante cualifican la informacién obtenida de la
muestra de estudio. Adicionalmente dado el tipo de estudio y el enfoque utilizado, no es de
interés generalizar los resultados a toda la poblacién ya que se parte de la premisa de que la
verdad es relativa y circunstancial, de alli que el estudio del territorio y del contexto socio

historico especifico cobre gran relevancian los estudios criticos
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6.1 Recomendaciones

Los alcances de este estudio llegaron solo a la descripcion de aspectosdaddeterminacion
social en los niveles general, particular y singular que potencialmente estan generando
procesos criticos que favorecen la produccién y reproduccién del LARS en la region deCibao
en Republica Dominicana.No obstante, los resultados paniten sugerir las siguientes

recomendaciones:

- Se debe desarrollar un trabajo articulado entre academiastituciones y comunidad para
generar nuevas investigaciones que permitan cualificar la informacion existente y obtener
mas informacion respecto al gento de interés, asi mismo, en sintonia con la propuesta de
la Determinacién social, se propone mas que hacer una vigilancia epidemiolégica clasica,
desarrollar un monitoreo participativo que involucre actores claves de las instituciones y
las comunidades esto implica necesariamentesuperar el sistema convencional de
ET £ Oi AAEegT AT OAI1 OAh RNOA 1T AOGAOOA £O1 AAI A1 OAIT I
efectos morbidos aislados, invisibilizando los procesos de determinacion integralék79).
Para lograr estoel LPHNSdebe convertirsenecesariamenteen un evento de notificacion
obligatoria ante el sistema de salud y todas las instituciones receptoras de los pacientes
con la malformacién deben contar con la capacidad técnica instalada para hacer efectiva
dicha notificacion. El sistema de informacion ademas del registro de la malformacién, debe
solicitar informacion clave que permita explorar categorias de la determinacién social,
como clase social, género, etnia y territorio.Lograr un monitoreo participativo para
cualificar la informacion implica también capacitar a personas claves de las comunidades
para que desarrollen y fortalezcan competencias para hacer efectiva la notificacion ds lo

casos.

- Se requiere que la academia junto las instituciones estatales responsables de la salud
publica de esta region, adelanten estudios de andlisis molecularldgua, la tierra y el aire
gue permita cuantificar el nivel y el tipo de contaminacién quexiste en los territorios
afectados por la agroindustria y evaluar asi el potencial impacto que ha tenido este modo
de produccion en la salud humanaAsi mismo es importante investigar sobre el impacto
gue tiene para la saludos quimicos caseros para plags, las fumigaciones para control de

vectores realizado por las instituciones de salud ks basurales a cielo abierto, siguiendo
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ejemplos de investigaciones como las realizadas en Ecuador sobre el metabolismo del
desecha@t.

- Es necesario ademasdagar mas a profundidad las inequidades de género y etnia para
tener un panorama mas completo de las categorias de la triple inequidad y de su incidencia
en la produccion y reproduccion del LPHNS en el contexto dominicanoAsi mismo se
requieren estudios en las otras regiones del pais para indagar los procesos criticos que se
instauran en esos territorios y los perfiles epidemioldgicos que se producen y se

reproducen.

- Anivel individual se requiereninvestigaciones que den cuenta dalinestabilidad genética
en funcion de la clase socialpara determinar con pruebas genéticas si efectivamente la
segregacion social y territoriallD A O O1 OAAT AAT 11 AAT T hdgknet@ddA OAOOT 1 |
una mayor vulnerabilidad biolégica en algunas capas de la poblaciérreproduciendo
inequidades sociales y en salud, y favoreciendo la apariciéon de malformaciones congénitas
como el LPHNS.

- Se recomienda qued academigy las fundaciones que atiendea pacientes con LPHypoyen
a las familias afectadagara iniciar procesos de organizaciéon y movilizacion que lleven a
una visibilizacién social y politicade la problematica,que busquereivindicar el derecho a
la salud y a un medio ambiente sustentable y biosegui®e espera que todos estos esfuerzos
conjuntos eninvestigacion y enaccion social, lleven a planteay desarrollar efectivamente
politicas tanto de prevencion bajo un esquema de atencién primaria en salud (ARB)
monitoreo participativo (179), como a rehabilitacion integral y de calidad a los pacientes

con LPHa cargo de centrogle referenciaespecializados como lo propone la OMS.

- Adicionalmente, los resultados de este trabajo generan la necesidad urgente iswestigar
a profundidad sobre las barreras de acceso y las inequidades geista reproduciendo el
sistema de salud dominicano. Lacademia y lasautoridades en salud de esta pais deben
prestar mas atencionala forma como el sistemaanitario atiende a las madres ggantes y

a la primera infancia, considerados internacionalmente poblaciones prioritarias.

21 Tesis doctoralMetabolismo del desecho en la determinacién social de la salud. Economia politica y geografia critica de
la basura en el Ecuador 20R013. Maria Fernanda Solis. Universidad Andina Simén Bolivar, QEitoador.
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En general se espera que a mediano plazo existaa intervencion mdutinivel , en donde las
politicas de desarrollo econémico estén alineadas con el bienestar comyigon la garantia
de un medio ambiente sustentable y bioseguro. Esto implica en lo concrefoe se debea)
mejorar las condiciones de vida de las comunidades en general (con trabajo digno,
educacion de calidad, saneamiento, servicios publicos, comidaaddidad, etc),b) regular el
modo de produccion de la agroindustria intensiva y el uso de agroquimicas, hacer una
transicion del extractivismo salvaje que afecta los territorios de la mayoria de paises
latinoamericanos generando y materializando enormesriesgos en la salud de las
poblaciones a la agricultura sustentable y soberand) garantizar el acceso a servicios de
salud de calidad sin importar la capacidad de pagoey fortalecer las acciones de atencion
primaria en salud en donde se intervenga pativamente el nlcleo familiar y sus estilos de
vida, garantizando a la mujer una autonomia sobre su salud sexual y reproductiva y un
acompafiamiento durante su periodo de gestacion. Todo lo anterior se requiere que este
articulado ya que de nada sirve interenir solo a nivel individual con suplementos
vitaminicos, asesorias genéticasiecomendaciones de héabitos de vida saludablee
rehabilitacion de las fisuras si las personas siguen en condiciones de vulnerabilidad por su
insercion de clase social, ¥expuestas a contaminantes teratogénicos resultado de la
imposicion en los territorios de un sistema de explotacion social y de la naturaleza, que

reproduce sociedades no sustentables, inequitativas y malsanas.

Finalmente se recomienda ncidir en la formacion de los proésionales de la salud,
configurando planes educativosque respondan a los desafios que las sociedades
contemporaneas proponen en materia de salud y bienestar, superando el determinismo y
reduccionismo biolégico y brindando a los estudiantes herramientas teérico 7
metodolégicas que les permian realizar un trabajo multi y transdisciplinario para
enfrentarse criticamente alas realidades complejas en salud de las comunidades que

atienden,y sean agentes de cambio promotores del buen vivir.
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Los instrumentos fueron construidos en el marco de una pasantia de Investigacion a la
Universidad Andina Simdn Bolivaen Quito (Ecuador) con hasesoriadel Dr. Jaime Breilh y la
Dra. Fernanda Solis, a partir de las herramientas metodologicas desarrolladas dentrolde
Maestria en Epidemiologia y salud colectivde la misma universidad

Paciente: Edad: COD: | | | | |_| | |
Fecha: Lugar
Tipo LPH-NS: | | 1.LHU 2.LH-B 3.PH 4. LPH-U 5.LPH-B

HISTORIA FAMILIAR

Ubicacion por GPS/ /

ANEXO: COMPOSICION FAMILIAR Y CLASE SOCIAL
Parentesco con Ocupacion/ingreso
ID NOMBRE Sexo. | Edad Paciente Escolaridad mensual.

Jefe de hogar

INSERCION CLASE SOCIAL

¢Hace cuanto residen en este lugar? _l;l_ Afios

Procedencia

1. ¢Quiénes son las personas responsables econdmicas del mantenimiento, estudios y otras necesidades del

nacleo familiar?.

1= Paciente , 2=Su padre, 3=Su madre, 4=Conyugue o conviviente, 5=Abuelo/abuela, 6=Padrastro/madrastra, 7=Otro familiar cercano, 8= Otro:

2. De esas personas, cual es el/la principal responsable econémico del mantenimiento, estudios y otras

necesidades del nucleo familiar?

1= Paciente, 2=Su padre, 3=Su madre, 4=Conyugue o conviviente, 5=Abuelo/abuela, 6=Padrastro/madrastra, 7=0tro familiar cercano, 8= Otro:

3. ¢,La ocupacion del/la principal responsable econédmico es?

[]

1=Profesional independiente con titulo, 2=Profesional con titulo que trabaja en empresa particular, 3= Profesional con titulo que trabaja para el estado

4=Empleado de empresa particular no titulado, 5= Empleado publico no titulado, 6=Artesano, 7=Comerciante propietario de pequefio negocio

8= Propietario de empresa industrial, comercial o de servicios, 9= Obrero o trabajador manual de empresa no propia, 11=Jubilado, 12=Militar

13. Ninguna (Desempleado), 14. Otra ¢Cudl?

r

A
|
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4. El/lla principal responsable es propietario de: (marcar las dos principales) | | | |

1=Locales, 2=Tierra, 3=Maquinas (vehiculo), 4=Herramientas, 5=Mercaderia, 6=Ninguno

5. ¢ Cual es la tarea principal del/la responsable en el trabajo? I:I

1=Hace el trabajo, 2=Dirige y organiza el trabajo de otros, 3=Hace y dirige el trabajo, 4=No aplicable

6. ¢ Cudl es la fuente méas importante de los ingresos del/la principal responsable econémico? |:|

1=Alquiler de propiedad, 2=Jornal diario o por semana, 3=Negocio particular, 4=Pensién Jubilar, 5= Sueldo como empleado de empresa del sector oficial,
6= Sueldo como empleado de empresa, sector privado, 7=Sueldo como obrero, 8=Sueldo como trabajador del campo, 9=Sueldo como empleada
doméstica, 10=Ventas ambulantes, 11=Honorarios por servicios, 12=Donaciones de familiares u otras personas o entidades,

13=Subsidios o pensiones de familiares fallecidos, 14=Limosna, 15=0tros

7. ¢El principal responsable econémico es? I:l

1=Hombre, 2=Mujer

8. ¢ A cudl de los siguientes grupos poblacionales pertenece el/la principal responsable econémico?

1=Indigena, 2=Afrodescendiente, 3=Mestizo, 4=Oriental (Chino, Japonés), 5=0tro: 6=No sabe.

9. El/la principal responsable econémico ha estado en situacién de migrante los Gltimos 2 afios?

1=Si fue a otro pais, 2=Si fue a otra ciudad del RD, 3=Si, llego de migrante a xxx, 4=No, ya vive fijo aqui por mas de 2 afios, 5=No sabe. I:l

10. Grupo de edad aproximado del principal responsable econémico |:|

1=Adolescente (12-17afios), 2=Adulto muy joven (19-20afios), 3=Adulto joven (21-40 afios), 4=Adulto (41-64 afios), 5=Adulto mayor (65 y mas afios), 6=No sabe

FAMILIOGRAMA.




11.- OCUPACION Y EXPOSICION FAMILIAR

AGRICULTURA. D No (Pasar a

aplica pregunta 8)

1. ¢ Tiene tierras cultivadas? I:l ¢ Trabaja en cultivos?

2. ¢ Qué miembros de la familia participan de las labores de
agricultura?
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Hijos/as <18 Hijos/as > 18 Otros
Padre Madre afos afos
3. Cultivo principal Elementos de av | C N
proteccién N
Uniforme
Otros cultivo
Botas
Guantes
Otros cultivo )
Mascarilla
4. ¢ Para cudl de los cultivos usa agro- téxicos?
5. ¢ Qué agro téxicos utiliza en un mes y cuél es la cantidad que
utiliza?
Agro téxico 1° cantidad en un Litro ¢Para qué usa?
mes S
Agro téxico 2° cantidad en un Litro ¢Para qué usa?
mes S
Agro téxico 3° cantidad en un Litro ¢Para qué usa?
mes S
6. ¢ Cuantas personas como usted en la familia usan los quimicos? ¢ Qué edad tiene el menor que los afio
usa? S
7. ¢ Algun producto de los que siembra no lo No, todos los
consume? consumimos
Si a) b) ¢Por qué no
¢;Cudl? consume?
PADRES
8 ¢Vive cerca de cultivos? Sl ¢A qué cultivos?: afos
(m)(p) NO ¢Hace cuanto?
9 ¢Trabaja cerca de cultivos? Sl ¢A qué cultivos?: ¢Hace afios
(m)(p) NO cuanto?
10 ¢Vive cerca a industrias o talleres? Si ¢A qué industrias o talleres?: afos
(m)(p) NO ¢Hace cuanto?
11 ¢Trabaja cerca a industrias o talleres? Sl ¢A qué industrias o talleres?: ¢Hace afos
(m)(p) NO cuanto?
12 ¢Vive cerca a zonas con mineria? Sl ¢ Qué tipo de mineria?: ¢Hace afos
(m)(p) NO cuanto?
13 ¢Trabaja cerca a zonas con mineria? Sl ¢Qué tipo de mineria?: ¢Hace afos
(m)(p) NO cuanto?
14 ¢ Trabaja o manipula quimicos? Sl ¢, Qué tipo de quimicos? ¢Hace afos
(m)(p) NO cuanto?
12. No
FUMIGACIONES aplica
1. ¢ Alguien en la familia participa en las fumigaciones para control de vectores? ’c\)l D IS D ;’,’S:uanto D
¢Alguien en la familia participa en las fumigaciones de N S ¢Cuanto
cultivos? o] i s?

Padr Madr Hijos/as <18 Hijos/as > 18
a. ¢Quienes? e e anos afios

]

Otro
s







































