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opportunities for persons with disabilities.

m Inequities during the early years are especially important because of their affect on early childhood development. Children are particularly sensitive to
changes in environmental factors, especially in the early years, because a number of capabilities and competencies are developed during this period. The
International Classification of Functioning of Disability and Health (ICF) gives us a universal and common terminology with a variety of applications, because it
focuses on patient-based profiles of functioning and interaction with determinants of health. The use of the ICF facilitates the formulation and evaluation of social
policies, incorporating health determinants. Our study consist of a validation and application of a structured instrument with ICF universal language to assessment
the socioeconomic determinant of health on early childhood with disability (2 to 8 years old) and family. The instrument has four dimensions: health and disability
profile, socio-demographic profile, support and network, and economic impact associated with direct and indirect costs of these disabilities on both the immediate
family and the child. Individual structured 30-minute interviews were carried out with legal guardians of a sample of 70 children in the four provincial capitals of the
region of Maule. It was concluded that disability has a high impact on family economy, with a significant relationship between the percentage of disability and the
necessity that some family member quit his or her job, which highlights the need to strengthen the United Nations recommendations with respect to equal
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Introduction

Las determinantes sociales influyen directamente
en la posibilidad de facilitar o no los apoyos en el
desarrollo de un nino con discapacidad. Conociendo
las bases de la arquitectura cerebral y el efecto del
ambiente como claves en el periodo critico en la
primera infancia, es importante identificar los
costos directos e indirectos que presenta una
familia con un nino con discapacidad, identificando
los requerimientos basicos para implementar
programas y politicas locales de apoyo a este grupo
vulnerable ya que las tasas de retorno de
programas sociales son altas cuando se enfocan en
la prevencion, especialmente a nivel infantil y de su
familia con una perspectiva futura del nino que
facilite su inclusion y sus derechos como ciudadano.

Methods & Materials

En la VII region de Chile (Maule), se aplico una
encuesta (Enviada a 42 profesionales expertos de
diferentes disciplinas y paises relacionados a infancia
con discapacidad, ademas de algunos padres que
tienen un hijo con discapacidad, solo 20
respondieron los requerimientos, de los cuales 16 lo
hicieron correctamente siendo validada con alta
correlacion y validez significativa del Coeficiente de
Kendall en la mayoria de los items pertenecientes a
4 dimensiones (Sociodemografico, Economico,
Redes, Condicion de Salud y Discapacidad),
resultando un cuestionario de 72 preguntas (Ver
ejemplo Tabla 1 y 2). El cual se realiza a traves de
entrevista con un promedio de 30 min. Se entrevisto
a 70 cuidadoras/es (85% correspondio a la madre
(grafico 1), siendo principalmente nivel educacional
primario (Grafico 2) de ninos (53%) y ninas (47%)
con alguna discapacidad, cuyas edades se hallaron
entre los 23 y los 96 meses (M=52,8; DT=21,22).
57,1% de estos infantes vive con ambos
progenitores y un 37,1% solo con la madre. Un
44 3% viven en un contexto rural, 55,7% en uno
urbano; la mayoria en una casa (85,7%) de
construccion soélida (67,1%). Tan so6lo un 35,7%
tienen la vivienda adaptada a su condicion especial.
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Grafico 2: Nivel Educacional de cuidador principal.

Considerando lo que realiza un niiio en general: ;Cual es el
nivel de apoyo que necesita su hijo en estas actividades?

Comunicarse 3 2 1
Alimentarse 3 2 1
Vestirse 3 2 1
Ir al bano / Asearse 3 2 1
Desplazarse 3 2 1

Table 1: Escala de Apoyo en Necesidades Basicas (Alfa de Cronbach 0,80)

Considerando lo que hacen los demas ninos. Como

Calificaria el nivel de dependencia del nino?
1 2 3 4 5

Table 2: Pregunta unica (Likert) nivel de dependencia.

Maul@/ anco
regi(ﬂ'\' ESRE Nipen
ogatil

e b ’
- 19
oca IQVicnGaLen

Fesca
S

nchera
Curéplo]

Vil
Muza del vind) Eﬁn

TALCAe®

o Lontug El Planchd
&, Lag, de.Teno
k -

Putd
B ditucidn
| LS

S

vt .l.‘
-y \"." N
.

v

§F 17
37

Ve oum
Vopsihno
% t.".\“‘ . k
SSRIN. Altos
"D‘v. - e WY ‘ . .
. de*lircay ag. *=i'5¢ 2 \
e L - .4 o N~

: ‘f‘;' La Invernada: SEEEC St
- . T A oy > = ,__' Ve

-

Rl lub 8

..71 ) s
w
.'_"-.'.C . ‘;’iq

jemeso S

uranipe
“hovellen - Em
-JQ
m Cauquenes  Parral
- .

Bullileo | g

~

-y
=y N

‘s‘.—-—-«,

e Cauqu%ne

A Linares

17%

e,

Curico
37%

VII region del Maule (Chile),
Provinciales Curico, Talca, Linares, Cauguenes. El mapa
indica el lugar de residencia del nino y su porcentaje.
A\ Se incorpora a profesional que realizo las entrevistas
w* saliendo de hogar que ejemplifica a madre con trabajo
SrLiRESen su domicilio para cuidar a su hijo.

- Image 1: Capitales

Los gastos habituales de las familias son divididos en
gastos exclusivos que se destinan en el nino con
discapacidad y en generales donde el mayor gasto se
genera en creditos, y el menor en recreacion.(Grafico 3)
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Grafico 3: Distribucion de Gastos Exclusivos del nifio con
discapacidad y el gasto familiar total en dolares. Se apreci el mayor
gasto en créditos, que segun lo referido por las familias se asocia
también a la cancelacion de deudas relacionadas a la discapacidad
del nino.
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El 17,1% de personas a cargo del nino tuvo que dejar
sus estudios, por incompatibilidad. Un 47,1% de los
cuidadores tuvo que dejar su trabajo remunerado
por estar al cuidado del nifio (Grafico 4) Esta
perdida de trabajo vino acompanada de una pérdida de
remuneracion economica que, en promedio fue de
$US 515. (Considerar que en Chile el sueldo
minimo es de $US 350)
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Grafico 4: Efecto del
cuidado del nino en
la situacion laboral,
destaca que el 47%
de los cuidadores
dejaron de trabajar.

El 61,4% de las personas a cargo de los ninos ha
desarrollado alguna enfermedad desde que asumio
este rol, significando un costo promedio mensual de

$US 45 _—
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Grafico 5: Enfermedades
gerneradas por asumir
cuidado de ninos

La discapacidad se categorizo con un cluster de 3
niveles (Leve, Moderado Severo), a través de analisis
K medias sobre la escala de necesidades basicas
(Tabla 1) y la variable nivel de dependencia (Tabla 2),
observando una relacion significativa (F=14,76;
P=0,001) entre el nivel de discapacidad del nino y el
costo economico mensual de las enfermedades del
cuidador principal. (Grafico 6)
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Chart 6: Relacion entre el nivel de discapacidad del niho y el costo
economico de la enfermedad de la responsable del nifio

Existe un impacto directo que la discapacidad tiene en
la economia familiar habiendo relacion significativa
entre el porcentaje de discapacidad y la necesidad de
que algun familiar deje de trabajar y/o estudiar. sugiere
desarrollar programas y politicas focalizadas.

La sobrecarga del cuidador es un indicador relevante
debido al impacto en las patologias que presentan y el
costo asociado.

El escueto gasto en recreacion sugiere realizar estudios
en conocer y promover actividades recreativas en ninos
con discapacidad dado su beneficio en el desarrollo,
calidad de vida e interaccidon social que generan.

El alto gasto en créditos y servicios méedicos deben ser
continuamente monitoreados para definir estrategias de
apoyo social.

El cluster nivel de discapacidad facilita el
correlacional respecto a variables econdmicas.
Validar la escala de apoyo a necesidades basicas
es un desafio para continuar el desarrollo de
investigaciones en poblaciones.

analisis
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