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Resumen

Las religiosas del Sagrado Corazón de Jesús solicitaron ayuda en el diagnóstico clínico y
social de un grupo de 39 niños, hijos de madres cabeza de familia pertenecientes a estratos
uno y dos, afectados por diversos tipos de discapacidad. Esta solicitud en forma de
proyecto ganó la primera convocatoria para apoyo a proyectos de Presupuesto Social San
Francisco Javier generada por la Rectoría de la Universidad.

Estos niños necesitaban justificar su discapacidad ante el sistema de salud para lograr
atención integral. Sin embargo, debido a la deficiente atención que se les presta y al alto
costo de las consultas y los exámenes especializados no podían hacerlo. Se realizaron
acercamientos, reuniones lúdicas, charlas pedagógicas y días de atención médica,
odontológica y de laboratorio. Se realizaron todos los exámenes diagnósticos especializa-
dos: cariotipo, resonancia magnética y audiometría, entre otros. El proceso concluyó con la
entrega del diagnóstico social y, para algunos, con el apoyo en tratamientos y asesorías
posteriores.

Palabras clave: participación comunitaria, personas con discapacidad, relaciones comu-
nidad-institución.
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Title:

A model for interdisciplinary social diagnosis and
care of a population of institutionalized children
with disabilities

Abstract

Religious of the Sacred Heart of Jesus applied for
aid in the clinical and social diagnosis of a group of
39 children, whose mothers were heads of
households belonging to a low resources
community, affected by various types of disabilities.
The aid to this community was presented as a
research project to the University and won the first
call for project support to Social Budget St. Fran-
cisco Javier generated by the Chancellors of the
University.

Due to the incomplete clinical attention, and the
high cost of consultations and special examinations
required for their disabilities, those children needed
to justify their disability to the health system in
order to ensure comprehensive care. Our
approaches to solve those situation, included:
recreational meetings, educational lectures, medical
care, dentistry care and the use of specialized
diagnostic tests as karyotype, and magnetic
resonance images, among others. The process
concluded with the delivery of a community social
diagnosis.

Key words: consumer participation, disabled
persons, community-institutional relations.

Introducción

La investigación etiológica de las en-
fermedades que padecen los indivi-
duos discapacitados en una población
institucionalizada, enfrenta el reto de
establecer si el estado patológico del
individuo se origina en una exposición
teratogénica durante el desarrollo em-
brionario, en la expresión fenotípica
de una anormalidad genética, en la

manifestación del comportamiento de
la deprivación neurosensorial y
nutricional durante la niñez, o en las
secuelas de una patología de origen
infecciosa o traumática. La orientación
que se dé a la resolución del proble-
ma y a sus causas, establece las solu-
ciones y alternativas de manejo médico
que se pueden ofrecer a los afectados.
Sin embargo, la orientación médica no
es suficiente si se limita a recopilar da-
tos que describen hechos ya aconteci-
dos y, peor aún, si estos hechos no se
analizan en el contexto del entorno
social en que el paciente se desem-
peña.

La investigación etiológica de las
enfermedades puede enmarcarse den-
tro de la investigación clínica, la cual
utiliza en su metodología diferentes
herramientas a través de las cuales basa
los conceptos de diagnóstico en las ca-
racterísticas operativas de una prueba
de laboratorio[1], pero se limita a esta-
blecer la presencia o ausencia de una
enfermedad según los resultados de
ésta. La investigación, por lo tanto, no
debe limitarse a la verificación de da-
tos de la historia clínica, ni a la lectura
de resultados de laboratorio, sino que
debe hacer una relación completa con
el entorno social, para lograr que tenga
sentido a la luz del juicio del médi-
co[2].

Una población de niños y jóvenes
discapacitados que pertenecen a una
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institución en la cual se lleva a cabo la
rehabilitación, enfrenta también el pro-
blema de las causas, se cuestiona la
etiología de la discapacidad, pero no
puede desprenderse del entorno del in-
dividuo; es decir, aunque hace peren-
torio conocer el porqué, la institución
desea saber si la etiología influye en el
cómo de la rehabilitación y, por tanto,
quiere conocer las causas, comprender
mejor las consecuencias y establecer
un modelo de rehabilitación coherente
y válido para que el afectado se des-
empeñe en su medio[3].

De este modo, existe una metodo-
logía que permite la aproximación y
resolución del problema desde el pun-
to de vista clínico (investigación) y
una necesidad representada en la co-
munidad de discapacitados (causas),
ambas embebidas en una situación so-
cial particular (población discapacita-
da institucionalizada).

La investigación clínica con pro-
yección social es posible si se integran
ambas aproximaciones del cuidado,
bajo una perspectiva de atención inte-
gral en la cual la observación médica
es parte de un conjunto de activida-
des que acogen al individuo discapa-
citado dentro de un interés que no
descuida los aspectos sociales y fami-
liares.

El Instituto de Genética Humana de
la Pontificia Universidad Javeriana ha
elaborado un modelo de atención in-

tegral para pacientes institucionaliza-
dos que padecen una discapacidad y
los resultados de este tipo de atención
se ven reflejados en el establecimien-
to de diagnósticos médicos, capacita-
ción a maestras y rehabilitadoras,
actividades lúdicas y propuestas tera-
péuticas coherentes con el entorno
social de los individuos.

La experiencia del Instituto de Ge-
nética Humana se ha alcanzado a tra-
vés de la atención que un grupo
interdisciplinario, conformado por mé-
dicos genetistas, bacteriólogos, neuro-
pediatras, odontólogos, pediatras,
nutricionistas y otros, ha llevado a cabo
en diferentes instituciones, establecien-
do lazos con fundaciones como el Cen-
tro de Rehabilitación y Educación
Especial Santo Cristo de Ubaté, el Ins-
tituto Tobías Emmanuel de Cali o la
Asociación Colombiana Pro Niños Pa-
rálisis Cerebral, Propace.

Este grupo interdisciplinario, pres-
to a atender a la comunidad, fue
contactado por religiosas del Sagrado
Corazón de Jesús, Provincia de Co-
lombia, quienes en conjunto con la
Fundación Liliana Fonds2  atienden a

2 Institución holandesa cuya sede en Colombia
está en Medellín apoya a las organizaciones
no gubernamentales que trabajan en el cam-
po comunitario con niños y jóvenes con dis-
capacidad  física, mental o ambas que, por su
situación económica, las familias no tienen
para cubrir los costos de su habilitación y re-
habilitación (4).
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un grupo de niños y jóvenes discapa-
citados.

A través de este artículo se desea
comunicar el proceso por el cual la in-
vestigación clínica con proyección so-
cial, se llevó a cabo en este grupo de
niños y cómo fue conducida a través
de la convocatoria social 2006: apoyo
a proyectos de presupuesto social San
Francisco Javier; de igual forma, se
quiere demostrar que la comunidad
académica y las unidades de servicio
de la Universidad están comprometi-
das con la misión javeriana y están
atentas al desarrollo de actividades de
asistencia social.

Métodos

El proceso por el cual se prepara y se
ejecuta la atención integral a un gru-
po de pacientes discapacitados, se
puede entender desde el momento del
contacto que realizan las comunida-
des necesitadas; aunque, tradicional-
mente, dentro de la metodología del
ejercicio asistencial el contacto no es
mencionado, se desea destacar algu-
nos aspectos de este proceso, debido
a que ciertas características fueron las
que facilitaron el desarrollo de la pro-
puesta.

Comunicación y antecedentes

La hermana Elvira Vargas envió una
comunicación a la Academia Nacio-
nal de Medicina en la que solicitaba
ayuda, la cual se precisaba específi-

camente en el diagnóstico y manejo
de un grupo de niños con discapaci-
dad que las hermanas del Sagrado
Corazón de Jesús atendían junto con
la Fundación Liliana Fonds.

Este grupo de niños carecía de las
herramientas para poder justificar su
discapacidad ante el sistema de salud.
Por este motivo, necesitaban de un
diagnóstico genético y de una historia
clínica completa que les permitiera jus-
tificar los exámenes especializados y
la atención permanente.

Esta solicitud fue canalizada por el
presidente de la Academia Nacional de
Medicina, Zoilo Cuéllar Montoya, ha-
cia Marta Lucía Tamayo, quien pre-
sentó la idea al Instituto de Genética
Humana, lo que puso en marcha de
manera inmediata el programa de ayu-
da a la comunidad en cabeza de
Adriana Ordóñez. La solicitud de la
hermana justificaba plenamente los
objetivos de la convocatoria de Presu-
puesto Social San Francisco Javier.

Convocatoria

La primera “Convocatoria para apoyo
a proyectos de Presupuesto Social San
Francisco Javier” fue abierta el 18 de
abril de 2006, por la Rectoría de la
Universidad y tenía como propósito
entender el presupuesto social como
“el conjunto de acciones que la Uni-
versidad y cada una de sus unidades,
se compromete a realizar para ejercer
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su responsabilidad social, más allá del
ejercicio ordinario de su actividad aca-
démica y que constituyen un plus en
la búsqueda de la conformación y
transformación de la sociedad”[5].

Teniendo en cuenta la naturaleza de
la solicitud hecha por las hermanas y
el propósito de la convocatoria, se pre-
sentó a la misma el trabajo titulado
“Diagnóstico social y manejo interdis-
ciplinario de una población de niños
discapacitados vinculados a la congre-
gación del Sagrado Corazón de Jesús”
que, junto con el aval de la decanatura
de medicina y la dirección del Institu-
to de Genética, tenía como objetivos
obtener un diagnóstico social de la po-
blación discapacitada y de sus fami-
lias, obtener un diagnóstico preciso de
la situación médica del grupo de ni-
ños de la Fundación Liliana Fonds con
la que colaboran las religiosas del Sa-
grado Corazón y favorecer la vincu-
lación de la comunidad educativa con
la realidad nacional a través de la aten-
ción interdisciplinaria de una pobla-
ción infantil discapacitada; con este
último objetivo se pretendía integrar
estudiantes de pregrado de la Facul-
tad de Medicina para que fueran par-
tícipes de la experiencia y advirtieran
parte de la realidad que golpea a las
poblaciones vulnerables.

Después de la evaluación de un co-
mité ad hoc y de un par académico, el
proyecto fue admitido dentro de la con-

vocatoria. En comunicación del 21 de
septiembre de 2006, el doctor Iván
Solarte informó la aprobación y visto
bueno del proyecto para su financiación,
felicitó a los grupos participantes en la
convocatoria y exhortó a la comunidad
de la Facultad de Medicina a “abrir el
camino de líneas de investigación que
podrían tener un importante impacto en
la salud física, mental y social de nues-
tro país”.

Grupo de trabajo y método de
trabajo

Una vez precisada la fuente de finan-
ciación, se procedió a la conformación
del grupo de trabajo definitivo que se
ajustara a las necesidades de la pobla-
ción de niños y se determinó que, te-
niendo una población de menores con
discapacidad, el grupo de profesiona-
les debía abarcar los aspectos médi-
cos, odontológicos, nutricionales,
psicológicos y sociales de la comuni-
dad, estableciendo que la aproxima-
ción se traduciría en un manejo
integral precedido por el diagnóstico
social.

El diagnóstico social constituye el
elemento fundamental de la organiza-
ción de la intervención social, porque
encamina el conocimiento concreto de
una situación sobre la que se va a asis-
tir e instaura los distintos elementos que
son necesarios para resolver la situa-
ción diagnosticada.
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Es así como la intervención en el
grupo de niños discapacitados conta-
ba con una parte asistencial de servi-
cios de salud, la proyección social de
la investigación clínica y un punto de
partida para llevar a cabo una inter-
vención que pretenda solucionar las
necesidades de la comunidad.

Acercamiento a la comunidad,
recolección de datos y análisis de
resultados

Se estableció que el plan de trabajo
se ejecutaría en siete fases: 1) entre-
vista con la hermana Elvira Vargas,
representante de la congregación, con
el fin de establecer aspectos demo-
gráficos de la comunidad (número de
niños, edad, etc.), aspectos logísticos
como sitio de reunión entre el grupo
interdisciplinario, transporte, toma de
muestras, toma de imágenes diagnós-
ticas, etc.; 2) reunión con los
acudientes y padres de familia de los
niños, en la cual se informaría la ra-
zón de la intervención, la metodolo-
gía que se iba a utilizar y las fechas
de reunión; 3) actividad con los ni-
ños y sus familiares en la cual se lle-
varía a cabo la intervención clínica y
social con el grupo de profesionales;
4) toma de muestras diagnósticas y
de exámenes paraclínicos necesarios;
5) análisis de resultados y elabora-
ción de informes; 6) entrega y expli-
cación de resultados a cada una de
las familias, y 7) entrega de informes

a la comunidad de religiosas y a la
Universidad.

Las actividades llevadas a cabo en
la comunidad según el cronograma
propuesto, se acompañaron de activi-
dades lúdicas, refrigerios y almuerzos.
Las reuniones se realizaron en la sede
de la congregación.

Actividades del grupo
interdisciplinario

En las reuniones preliminares se iden-
tificaron 39 niños de la comunidad, se
analizaron sus registros médicos anti-
guos y se llevó a cabo la planeación
con el grupo de profesionales.

Reunión con la comunidad

La primera jornada interdisciplinaria
fue llevada a cabo por pediatras, es-
pecialistas en neurología, nutrición y
buen trato infantil, médicos genetistas,
odontólogo, bacterióloga, psicóloga y
socióloga (figura 1); además, partici-
paron como voluntarios estudiantes de
pregrado de medicina pertenecientes
al grupo Angie Baquiro3 , estudiantes
del posgrado de genética médica, vo-

3 El grupo estudiantil Angie Baquiro GAB es una
agrupación de jóvenes de la Pontificia Univer-
sidad Javeriana que, sin ánimo de lucro, se unen
con el fin de generar, ejecutar y apoyar iniciati-
vas que conduzcan a la construcción de una
mejor calidad de vida en la población colom-
biana de escasos recursos (6).
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luntarios hijos de los colaboradores y
personal administrativo del Instituto de
Genética Humana.

El estudio y la atención de los ni-
ños y sus familias se llevaron a cabo a
través de una cadena de observación
preparada en diferentes consultorios
dispuestos en la sede de la congrega-
ción y en los cuales se iniciaba el tra-
bajo con una valoración pediátrica
seguida de la evaluación neurológica,
genética, nutricional, odontológica y,
finalmente, la intervención de socio-
logía y psicología; en cada uno de los
consultorios el niño estaba acompaña-
do de sus padres y acudientes.

La actividad se complementó con
actividades lúdicas para los asistentes,
tales como pintura, moldeado de
plastilina, música, magia y juegos de
integración a cargo de los estudiantes;
la actividad se acompañó de un refri-
gerio para todos los asistentes, el cual
fue preparado por el personal de cafe-
terías de la Universidad[7].

Toma de muestras, imágenes diag-
nósticas y pruebas especializadas

La toma de muestras para los ca-
sos que requirieran estudios citogené-
ticos y bioquímicos la llevó a cabo el
personal del Instituto de Genética Hu-

Figura 1.  Grupo de profesionales y estudiantes de la Facultad de Medicina en
compañía de la hermana Elvira Vargas, gestora de la obra social.



162

Ordóñez A., Suárez F., Zarante I., Tamayo M.L. et al., Un modelo de diagnóstico social y manejo interdisciplinario...

mana, las imágenes de resonancia
magnética cerebral requeridas las rea-
lizó el Departamento de Imágenes
Diagnósticas del Hospital San Ignacio
y los estudios oftalmológicos especia-
lizados fueron realizados con la Fun-
dación Oftalmológica Nacional.
Teniendo en cuenta el tipo de pobla-
ción, se hizo la aproximación diag-
nóstica, que incluyó historia clínica,
árbol familiar, estudios citogenéticos
y estudios bioquímicos de tamización
para errores innatos del metabolis-
mo[8].

Análisis de los resultados

Los resultados de cada una de las eva-
luaciones fueron almacenados en his-
torias personalizadas individuales; por
lo tanto, cada uno de los pacientes
evaluados contaba con un archivo de
las actividades y evaluaciones. Los
datos fueron revisados y compilados
en informes médicos, que fueron en-
tregados a los familiares y acudientes
en una sesión posterior. El conjunto
de la evaluación médica, nutricional
y social fue informado a los acudientes
y a las hermanas de la congregación.

Entrega de resultados

La última sesión en la que participó el
grupo interdisciplinario consistió en la
entrega y explicación de los resulta-
dos. En esta oportunidad, la sesión de
entrega de las evaluaciones y reco-

mendaciones estuvo acompañada de
un almuerzo especial, y adornada con
la donación por parte de la Universi-
dad de material educativo, juegos
didácticos y libros infantiles.

Resultados

La población atendida por la Funda-
ción Liliana Fonds y las religiosas del
Sagrado Corazón de Jesús está con-
formada por un grupo de 39 niños y
adolescentes entre los 4 y los 24 años
(promedio de 17 años) afectados por
diversos tipos de discapacidad origi-
nados en distintos tipos de déficit sen-
sorial, motor y de retardo mental. De
los 39 niños, fueron evaluados 22
(56%); los que no fueron valorados no
asistieron a las citas programadas de-
bido a que algunos padres no atendie-
ron a los llamados. Algunos de estos
niños tenían discapacidad motora se-
ria, la cual no permitía su moviliza-
ción hacia la congregación. Sin
embargo, como se anotó anteriormen-
te, la mayoría de los acudientes no
prestó atención a la propuesta de visi-
ta domiciliaria. De los 22 niños aten-
didos, 64% eran hombres y 36%
mujeres, con un promedio de edad de
15,5 años.

Entre los niños atendidos, 11
(50%) tenían historia clínica de retar-
do del desarrollo psicomotor y retar-
do mental. En 6 casos (27%) sólo se
presentó retardo del desarrollo aisla-
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do y en los 5 pacientes restantes
(23%) no existía déficit en el desa-
rrollo neurológico. En 6 casos (27%)
se identificó antecedente de hipoxia
perinatal y se estableció como causa
del diagnóstico definitivo. En un solo
caso (5%) se evidenció, a través de
la historia clínica, un antecedente de
trauma (caída desde gran altura y trau-
ma craneoencefálico), que podría ex-
plicar el síndrome convulsivo del
paciente. En 4 casos (18%), el ante-
cedente de infección fue determinan-
te para el diagnóstico: 2 casos (9%)
de secuelas de rubéola congénita, 1
caso (5%) de secuelas de meningitis
bacteriana y un caso (5%) de secue-
las de meningitis tuberculosa. En 7
casos (32%) se identificaron uno o
varios antecedentes familiares que
condujeron a los diagnósticos defi-
nitivos, tales como síndrome de X
frágil, microftalmía autosómica re-
cesiva o ectrodactilia más paladar
hendido autosómica dominante. En
total se diagnosticaron 8 casos (36%)
de patologías con clara etiología ge-
nética, incluido uno de retinoblasto-
ma bilateral.

Ninguno de los casos analizados
había tenido valoración o asesoría
genética con anterioridad. Ningu-
no de los casos había tenido una
valoración integral y en todos los
casos los exámenes básicos de es-
tudio de sus enfermedades estaban
incompletos.

Atención odontológica

Los pacientes fueron evaluados por
odontología y se identificaron 5 casos
en los cuales la intervención debería
ser inmediata, llevando a cabo, de
acuerdo con el tratamiento particular,
exodoncias, profilaxis, amalgamas,
cirugías, prótesis y radiografías.

Manejo y asesoría psicológica

Después de la valoración general por
el grupo interdisciplinario, se hizo una
selección de pacientes y acudientes
que requerían un manejo psicológi-
co específico. A continuación se re-
sumen los motivos de consulta que,
obtenidos de las historias clínicas,
ejemplifican la necesidad de la inter-
vención en los casos escogidos. Se rea-
lizaron 4 sesiones con 5 grupos de
familias relacionadas con 4 casos de
niños discapacitados.

Paciente 1. Diagnóstico: síndrome
de X frágil. “La madre y la hermana
del paciente son valoradas por psico-
logía porque se encuentran asustadas
y deprimidas con relación a (sic) las
causas del desorden (sic) de su hijo y
hermano. La madre no desea que le
pase lo mismo a su hija y quiere en-
contrar una manera de prevenirlo”.

Paciente 2. Diagnóstico: hipoacusia
neurosensorial familiar. “La madre del
paciente hace continuas quejas sobre
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la “violencia” como ella llama a la ac-
titud de su hijo afectado, trata a las pa-
tadas a su hermana menor como en la
visita que vaya él es bastante grosero”.

Paciente 3. Diagnóstico: epilepsia
refractaria, lobectomía, retardo men-
tal grave. “La pareja llega al servicio
de psicología ya que les es evidente
que existen dificultades en su relación
de pareja. Sin embargo, hacen men-
ción de la necesidad de ayuda para su
hijo menor, quien es el que padece una
discapacidad”.

Paciente 4. Diagnóstico: catarata
congénita, microcefalia y retardo men-
tal. “Solicitud de apoyo y ayuda en
lograr una escolaridad para el niño y
apoyo en pautas de crianza y compor-
tamiento del paciente”.

En todos los casos se llevó a cabo
un plan de tratamiento y se estableció
seguimiento telefónico y supervisión
de los progresos de la terapia.

Diagnóstico social

Una vez definidos los diagnósticos clí-
nicos, establecidas las necesidades de
apoyo psicológico e informados los
acudientes y pacientes de la naturaleza
del trabajo interdisciplinario, se estable-
ció y sustentó el diagnóstico social.

Según se desprende del análisis de
la comunidad intervenida, el nivel
socioeconómico de las familias es muy

bajo, a juzgar por los ingresos mani-
festados. La mayoría dicen tener unos
ingresos mensuales inferiores a los
Col$ 600.000. Sin embargo, en todas
las familias se observa un interés por
lograr que los hijos tengan estudios.
Es notorio que, cuando las condicio-
nes físicas y mentales lo permiten, el
nivel educativo de los hijos es supe-
rior al de los padres y, en ocasiones,
muy superior.

Las niñas con discapacidad están
muy expuestas al abuso sexual y esto
amerita una atención especial desde el
punto de vista de la salud sexual y de
concepción, que proteja a las menores
y proporcione mayor información a las
familias. En el país las cifras de abuso
de las mujeres y las niñas son elevadas
y el riesgo es superior cuando se pre-
sentan condiciones de minusvalía.

En los casos estudiados se percibe
una carga fuerte en poder de las mu-
jeres frente a la responsabilidad y cui-
dado de los hijos con discapacidad y
varios casos de abandono por parte del
padre, el cual es compensado por una
nueva unión. Muchas de las madres
entrevistadas se ocupan de labores de
hogar o están trabajando como em-
pleadas “por días” o se dedican al “ho-
gar”. Este es un grupo vulnerable que
normalmente no está cubierto por el
sistema de salud.

En los casos en que la incapacidad
es muy grande, vale la pena proponer
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a los padres el proceso de interdicción
que les garantice, por lo menos, la
cobertura en salud al acceder a la ma-
yoría de edad.

A continuación se exponen algu-
nos casos que ejemplifican los proble-
mas identificados, como bajos recursos
económicos, riesgo de abuso sexual,
inestabilidad laboral, hacinamiento o
ausencia del padre.

Casos particulares

Paciente 1. Secuelas de meningitis
tuberculosa. Paciente de sexo femeni-
no, nacida en Bogotá en el Hospital
de La Samaritana, con nivel educati-
vo de primero de primaria en un cole-
gio distrital. Vive con la madre, 7
hermanos (5 mujeres adultas y una
niña y un varón adulto). “Se dedica a
colaborar en los oficios de la casa. La
madre tiene quinto de primaria y el
padre segundo de primaria. La madre
tiene 51 años, es ama de casa y el pa-
dre trabaja en un montallantas. Los
ingresos mensuales son inferiores a
$600.000. Los dos padres son bogo-
tanos. Cuando la mamá no puede cui-
darla, le ayuda una hermana”.

Paciente 2. Microftalmía y
microcefalia. Paciente de sexo mascu-
lino que nació en el Hospital de
Fontibón. “Está en 8º grado en el co-
legio. Vive con la madre y la abuelita.
Va a la piscina y forma parte del coro
de la iglesia pero a los oficios sí va

poco. La madre tiene 39 años, es ba-
chiller y trabaja como obrera. Hace 6
años el padre se fue y sólo le manda
regalos al hijo en junio”.

Paciente 3. Secuelas de hipoxia
perinatal. “Sexo masculino. Nació en
Bogotá, en la casa. Está en educación
especial en un colegio distrital. Vive
con la madre y el compañero perma-
nente (11 años) quien trabaja como
conductor de bus. Óscar David cola-
bora con las actividades de la casa, hace
oficio, lava ropa, etc. La madre tiene
42 años, hizo hasta cuarto de bachille-
rato y trabaja por días en oficios va-
rios, nunca fue al médico. El padre tiene
42 años, es bachiller y trabaja como
mecánico. La madre le puso juicio de
alimentos y está pendiente del resul-
tado”.

Paciente 4. Epilepsia refractaria,
lobectomía y retardo mental grave.
“Nació en Bogotá en el Hospital Ma-
terno Infantil. No ha estado en el co-
legio. Vive con los padres y un hermano
de 15 años. Duerme durante el día, ve
televisión y juega. La madre tiene 38
años, hizo hasta cuarto de bachillera-
to y el padre tiene 55 años y es bachi-
ller. Era talabartero y ahora trabaja
como músico percusionista. Los ingre-
sos familiares son inferiores a
$600.000. Viven además con una tía
que tiene problemas mentales”.

Paciente 5. Catarata bilateral. “Sexo
femenino, nació en Bogotá en el Hos-
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pital Simón Bolívar. Tiene 5º de pri-
maria incompleta. Tuvieron que reti-
rarla del colegio por problemas con los
niños. La abuelita cuenta que los mu-
chachos en el colegio la tocaban mu-
cho en los baños y por eso los papás
resolvieron retirarla del colegio. Vive
con los padres y dos hermanos (hom-
bre y mujer). La madre tiene segundo
de primaria y el padre 4º de primaria.
La madre tiene 40 años y trabaja 3 días
y el resto está en el hogar. El padre es
vigilante. Sus ingresos son de menos
de $600.000 mensuales. La abuela
cuida a la niña ocasionalmente”.

Discusión

La población de niños y jóvenes que
asiste a una institución para ser reha-
bilitados enfrentan en muchos casos
situaciones en las cuales el manejo de
sus patologías no es óptimo; hay di-
versas disciplinas involucradas y la
atención puede no concentrarse en las
verdaderas necesidades del pacien-
te[9]. A esta situación se suman las
carencias y la desigualdad en el ac-
ceso que el sistema de seguridad so-
cial tiene en materia de promoción,
rehabilitación y atención inte-
gral[10,11].

El grupo estudiado presenta una
complejidad en cuanto a manejo, ori-
ginada en la pluralidad de sus patolo-
gías, las cuales no habían sido
estudiadas ni atendidas adecuadamen-
te. Tal es el ejemplo de los niños afec-

tados por hipoacusia; si hubieran sido
atendidos e intervenidos de manera
temprana, habrían recibido una reha-
bilitación adecuada o, al menos, mejor
ajustada a la realidad de su patología,
que les hubiera permitido tener menos
retraso social y de aprendizaje.

Dentro de este contexto se debe
anotar que un porcentaje importante
de pacientes tiene una patología que
afecta a varios miembros de la fami-
lia. Infortunadamente, ni al paciente
ni a su familia se les explicó e infor-
mó con anterioridad el diagnóstico.
Esta carencia de información sobre la
patología hereditaria influye negativa-
mente sobre su manejo y genera una
serie de “malos entendidos” y “culpas”
en los padres y acudientes[12], que
incluyen desde el atribuir la enferme-
dad a costumbres familiares inadecua-
das (alcoholismo, adicción) hasta la
culpabilidad por supuestas conductas
anómalas de la madre durante el em-
barazo (mala fuerza, golpes, medica-
mentos).

Lo mismo puede decirse de las
secuelas en el desarrollo neurológico,
originadas en noxas ambientales o in-
fecciosas, sin la información pertinen-
te sobre la enfermedad, y los
imaginarios que se forman alrededor
del afectado incluyen un importante
componente de culpa. La asesoría jue-
ga un papel importante si parte de una
base diagnóstica sólida; por lo tanto,
la aproximación clínica inicial realiza-
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da es el punto a partir del cual la pro-
yección social de la intervención tie-
ne un sentido a la luz de una patología
específica. Cabe destacar que, aunque
los costos de un diagnóstico etiológico
pueden ser altos si se incluyen las
pruebas bioquímicas especializadas y
citogenéticas, es claro que, a largo
plazo, el costo-beneficio se inclina
hacia la necesidad de diagnósticos
tempranos en pro de una adecuada re-
habilitación; por lo tanto, se justifica
una evaluación integral desde la ni-
ñez[13,14].

La evaluación psicológica, como
complemento de la información gene-
rada por la atención clínica, es un com-
ponente esencial en la aceptación,
adaptación y manejo a largo plazo del
joven con discapacidad. En este estu-
dio se identificaron plenamente los ca-
sos en los cuales la intervención era más
que justificable y, a través de las entre-
vistas y sesiones de trabajo, se logró
encaminar a las familias en un cami-
no constructivo para el paciente y sus
acudientes. Por lo tanto, este acompa-
ñamiento no puede ser un esfuerzo pa-
sajero, sino que debe continuar y
fortalecerse.

El conjunto de la atención clínica
(médica, odontológica, psicológica y
de laboratorio) estableció un modelo
de trabajo base fácilmente reproduci-
ble por parte de las aseguradoras de
salud, en cabeza de los médicos tra-
tantes de los pacientes, para atender

de manera justificada a los afectados
de esta comunidad. Este modelo ob-
tenido a través de las jornadas de tra-
bajo nos permitió cumplir con el
objetivo inicial que la comunidad de
religiosas deseaba alcanzar.

El diagnóstico social identificó un
patrón en todos los pacientes atendi-
dos: bajos recursos económicos, dis-
gregación familiar, abandono paterno
y riesgo de abuso (físico, mental y
sexual) en los jóvenes y niños disca-
pacitados. Al entregar los resultados
de esta evaluación a los acudientes y
la congregación, se dio el primer paso
en la resolución de estos conflictos, el
cual es informar a los afectados y a
sus familias sobre las circunstancias
que rodean las dificultades de mane-
jo del joven o el niño con discapaci-
dad.

De este modo es posible iniciar una
propuesta de manejo en el que se
instauren medidas de prevención del
maltrato, capacitación a los padres y
cuidadores, concienciación de los ries-
gos y desarrollo de actividades que
enfaticen en las necesidades del afec-
tado, las cuales pueden ser canaliza-
das a través de los equipos de
fisioterapeutas y de psicólogos perma-
nentes. A este respecto es importante
añadir que ninguno de los tipos de
atención es mutuamente excluyente y
que la permanencia del manejo inte-
gral en la atención debe ser la norma,
de tal modo que el compromiso que
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el clínico tenga con el manejo de su
paciente sea parte de un esfuerzo con-
junto de diversas disciplinas. Con el
diagnóstico realizado en estas jorna-
das se sentaron las bases para estos
procesos.

Las actividades lúdicas que acom-
pañaron la intervención jugaron un pa-
pel primordial en el acercamiento a la
comunidad y los resultados de su de-
sarrollo sirven de ejemplo para que, a
través del juego, se lleven a cabo acti-
vidades terapéuticas, de intervención
y manejo (figura 2)[15].

El ejemplo es una de las mejores
formas de enseñar y a través de éste
los participantes del grupo interdis-
ciplinario lograron transmitir a los
estudiantes de pregrado y posgrado
la capacidad y fuerza que tienen la
proyección social de las actividades
académicas e investigativas. Aunque
es un resultado aparentemente intan-
gible, el beneficio que se desprende
de la participación de los estudian-
tes se verá reflejado en su propia ac-
tividad profesional y es posible que
sirva como multiplicador de activi-
dades sociales similares en futuros

Figura 2. Actividades realizadas con el apoyo del Grupo Angie Baquiro
de la Facultad de Medicina.
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ámbitos de desempeño laboral y asis-
tencial.

Es así como el beneficio que se
deriva de esta actividad es multidirec-
cional. El primero y principal es el
aportado a la comunidad en términos
de la intervención y el diagnóstico; el
segundo es el beneficio que el grupo
interdisciplinario capta, en relación con
las lecciones de vida que se leen en cada
historia y en relación con la consolida-
ción de una red de instituciones ami-
gas que alrededor de la Pontificia
Universidad Javeriana colaboraran con
una buena causa; y otros, los benefi-
cios que se desprenden al consolidar
una metodología de trabajo que de-
mostró una capacidad logística e inte-
lectual a la altura del reto propuesto.
También están los beneficios que se
derivan hacia la misma comunidad
universitaria, que demostró su capa-
cidad de volcarse sobre un propósito
social, con el simple hecho de estar
atentos a un llamado que imploraba
solidaridad; estos beneficios son los de
consolidar la misión social de la Uni-
versidad.

Perspectivas

El trabajo llevado a cabo en la comu-
nidad es el principio de una interven-
ción a largo plazo porque, tal como
dice el título del proyecto, esta fase es
de diagnóstico y el manejo integral se
ha dado en un primer instante, el pro-
ceso debe consolidarse en futuras ac-

tividades, así como evaluar los progre-
sos que se lleven a cabo según cada
caso. Se quiere destacar en este senti-
do otro resultado tangible que se des-
prende de esta intervención y que se
confirmó al final del cronograma de
actividades del proyecto: uno de los
niños con diagnóstico de hipoacusia
neurosensorial tenía un diagnóstico
previo de retardo mental; con el infor-
me derivado del trabajo con el pacien-
te y su familia, se aclaró que padecía
un retardo del desarrollo debido a su
discapacidad auditiva y, finalmente,
fue aceptado en una institución para
sordos; con anterioridad había sido
rechazado por el supuesto retardo
mental.

Conclusiones

Las conclusiones de este trabajo están
perfectamente descritas por la herma-
na Elvira Vargas de la Congregación
del Sagrado Corazón de Jesús, en su
carta al Reverendo Padre Gerardo
Remolina, del 17 de agosto de 2007,
en donde agradece el apoyo recibido
de la Universidad:

“nuestros niños, niñas y jóvenes
recibieron todo el cuidado y las
atenciones necesarias para lograr
los diagnósticos y tratamientos
que el proyecto buscaba para su
beneficio y lograr así mejorar la
calidad de vida de cada uno de
ellos, orientando además a las
familias y dándoles pautas que les
permitan mejorar su condición
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social y familiar. Cerramos con
broche de oro, con un almuerzo
ofrecido y servido generosamente
por la cafetería de la Universidad
Javeriana. Fue una mesa abierta
para todos, como nos lo pidió
Jesús en la última cena”.
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