Ensayo

medigraphic Avlemigs

Revista Mexicana de

o Ve
Pediatria
Vol. 75, Nim. 2 * Mar.-Abr. 2008
pp 75-79

dDebe el hospital ser hogar para ninos
abandonados por discapacidad severa?

(Should the hospital be home for children who suffer severe disability?)
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RESUMEN

Los nifios discapacitados con grave handicap neurolégico y psiquico necesitan atencién médica continua por no valerse por si mis-
mos. Este hecho origina, en la organizacién sanitaria, dilemas ético-sociales: ¢En qué lugar deben ser atendidos estos nifios? ¢Es el
hospital el sitio mas adecuado para ello? En pediatria, estos hechos resultan mas complejos que los observados en pacientes
adultos en igual situacion, alcanzando en ocasiones intenso dramatismo. En el presente trabajo, se describe en forma de mini-ca-
sos el estado clinico de ocho nifos abandonados en el Hospital Universitario de Los Andes (5 varones y 3 hembras; cuatro de
ellos, actualmente adolescentes), con discapacidad neurolégica, por diversas patologias. La edad, al ingreso en la institucion, osci-
16 entre 15 dias de nacido y 12 afnos y el tiempo de reclusiéon hospitalaria entre 5 y 18 afios. Estos nifos, debido al abandono to-
tal de sus familiares y la posibilidad casi nula de adopcién, por su minusvalia neuro-psiquica, no han podido ser insertados en la
sociedad y transcurren sus vidas en un hospital, que en el mejor de los casos se les ofrece como substituto de un hogar que jamas
tendran.

Palabras clave: Ninos discapacitados, handicap neurolégico, enfermedades crénicas degenerativas, hospitalizacion prolongada,
hogar sustituto, abandono familiar.

SUMMARY

Disabled children troubled with serious neurological and psychological handicaps need constant medical attention do to their helplessness.
This fact poses ethical-social dilemmas in the sanitary organization, such as: where should these children be taken care of? Is the hospi-
tal the most adequate place to take care of them? In Pediatrics these facts are more complex than those observed in adult patients in
equal situation and sometimes reach intense dramatism. In this study, a description of the clinical condition of eight children is analyzed.
These eight children (5 boys and 3 girls; four of them are teenagers) were abandoned at the University Hospital of The Andes. They all
suffer neurological disabilities due to diverse pathologies. Their ages ranged from |5 days of age to |2 years when entering to the Insti-
tution and their time of reclusion from 5 to |18 years. These children have not been able to be inserted in society due to their families
total neglected, the almost null possibility of been adopted and their neuro-psychic incapacity. Their lives pass by in an hospital which is
what they are offered in substitution for a home, which they will never have.

Key words: Handicapped children, neurological handicap, chronics degenerative diseases, prolonged hospitalization, substitute home, fa-
miliar abandonment.

En la actualidad, uno de los principales problemas
bioéticos en la medicina y en especial en la pediatria,
por su profunda connotacién social, es el de los nifios
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discapacitados (NDC) por enfermedades crénicas.'
Esta situacién resulta particularmente dificil cuando
los NDC tienen ademas un severo handicap neurolégi-
co y psiquico y de cierta manera se mantienen en vida
vegetativa, conservando de manera auténoma las fun-
ciones basicas para la vida. Debido a esta particular
situacién requieren de manera continua y permanente
cuidados especiales,? tanto médicos como de enfer-
meria, que sélo pueden ser proporcionados en una
institucién hospitalaria.?
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En el presente trabajo describimos brevemente la
condicioén clinica de ocho NDC (cuatro de ellos actual-
mente adolescentes), ingresados a la Unidad de Larga
Estancia (ULE) del Hospital Universitario de Los Andes
(HULA), por tener diversas enfermedades neurolégicas
de evolucién crénica que ilustran la precaria existencia
que han tenido en dicha institucién durante muchos
afnos.

CASOS CLINICOS

Paciente 1. ].S.U: Escolar masculino, de 10 afos, natural
y procedente del medio rural, ingresado a los dos anos
de edad por traumatismo craneoencefalico cerrado con
hematoma subdural, posterior a caida de 2 metros de
altura. A su ingreso presentaba concomitantemente: des-
nutricién severa, déficit pondo-estatural y criptorquidia.
Como antecedentes hospitalarios, a los 6 afios de edad
presenté bronconeumonia y meningitis bacteriana.

Sus familiares abandonaron a J.S.U. después de su in-
greso al hospital, por lo que fue trasladado por servicio
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social en la ULE. Actualmente se encuentra con tratamien-
to fisiatrico. Tiempo de internamiento: 8 afos.

Paciente 2. A A: Preescolar masculino de 6 afos de
edad, natural y procedente del medio rural; es traido al
hospital por su madre a los 9 meses de edad, por tener
aumento de volumen en la regién inguino-escrotal iz-
quierda. Ingresé con los diagnésticos de: retraso psico-
motor, desnutricién severa, escoliosis, hernia umbilical y
hernia inguino-escrotal izquierda. Fue abandonado por
su familia desde su ingreso por lo que se decide su trasla-
do ala ULE. A los 3 afos, se le diagnosticé mucopolisa-
caridosis y se le hizo herniorrafia izquierda por hernia
(Figura 1-A). Actualmente con tratamiento fisiatrico.
Tiempo de internamiento: 5 afos.

Paciente 3. A.P.P: Adolescente femenino de 18 afos
de edad, natural y procedente del area urbana de la ciu-
dad, a quien desde los tres meses se le diagnosticé para-
lisis cerebral infantil y esclerosis tuberosa. Ingresé al hos-
pital a los 10 anos, por crisis convulsivas. En vista de que
su cuidado era precario y dependia Gnicamente del padre
como sostén econémico (quien por tiempo prolongado

Figura I. A) Escolar portador de mu-
copolisacaridosis, con alteraciones es-
queléticas, evidentes en cara, tronco
y miembros y B) adolescente con pa-
rdlisis cerebral y esclerosis tuberosa:
Obsérvese la facie inexpresiva y la ri-
gidez motora.
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permanecia fuera de la ciudad por su trabajo como jor-
nalero) el Departamento de Servicio Social del HULA,
decidié trasladarla a la ULE. Debido a su deterioro neu-
rolégico y previa autorizacién del padre, durante su in-
ternamiento se le realizé salpingectomia parcial bilateral
(Figura 1-B). Actualmente esta con tratamiento anticon-
vulsivante. Tiempo de internamiento: 8 anos.

Paciente 4. |.F.O: Escolar masculino de | | afios, na-
tural y procedente del medio rural. Ingresé los 4 afios de
edad con los diagndsticos de: paralisis cerebral infantil,
desnutriciéon severa, miasis en pabellén auricular izquier-
do, pediculosis y dermatitis por contacto. Antecedentes
de sindrome convulsivo desde los tres meses de edad, no
tratado. Debido al constante maltrato fisico y verbal que
le ocasionaba su madre el servicio social decidié trasla-
darlo a la ULE, para su mejor manejo médico-social.

El examen fisico actual permitié evidenciar que emi-
tia sélo sonidos guturales o gemidos, continuamente se
golpeaba el rostro y presentaba secuelas de automutila-
cién en cara 'y manos, por lo que estas Ultimas permane-
cian protegidas; los cuatro miembros se mantenian
constantemente flexionados (Figura 2-A). Actualmente

recibe tratamiento anticonvulsivante. Tiempo de inter-
namiento: 7 afos.

Paciente 5. G.M.R: Adolescente masculino de 17
anos de edad, natural y procedente del medio rural. Fue
ingresado al hospital a los cuatro afos, por paralisis ce-
rebral infantil, dextrocardia, desnutricion severay lesio-
nes vesiculares en la boca y labios, que impedian su ali-
mentacién. Por abandono familiar fue trasladado a la
ULE a los 5 afios de edad donde se le diagnosticé esco-
liosis neuropatica severa, por lo que se le realizé artro-
desis de espalda en triple abordaje (Figura 2-B). Actual-
mente recibe tratamiento anticonvulsivante. Tiempo de
internamiento: |3 afos.

Paciente 6. |.E.U: Adolescente femenino de |8 afos
de edad, natural y procedente de medio rural, traida
por sus padres al hospital, después de nacer por depre-
sién neonatal severa y convulsiones ténico-clénicas ge-
neralizadas. Ingres6 con diagndsticos de microcefalia,
sindrome convulsivo y mielomeningocele lumbar. Una
semana después de su ingreso fue abandonado por sus
padres, por lo que servicio social decidié su traslado a
la ULE. Un ano después se le realizé correccién quirar-

Figura 2. A) Escolar con lesiones en térax auto-infligidas y flexién sostenida de miembros inferiores y B) adolescente con secuelas defor-

mantes en columna, debidas a escoliosis neuropdtica severa.

Figura 3. Adolescente femenino, con microcefalia y mielomeningocele lumbar (corregido). Obsérvese las secuelas deformantes en columna,
por escoliosis neuropdtica severa.
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gica de mielomeningocele. Durante su internamiento ha
presentado varios episodios de crisis convulsivas e in-
fecciones respiratorias y urinarias (Figura 3). Actualmen-
te con tratamiento anticonvulsivante. Tiempo de inter-
namiento: 18 afnos.

Paciente 7. L.M.J: Escolar masculino de 10 afos de
edad, con diagndsticos de: paralisis cerebral infantil con
retardo psicomotor severo, sindrome alcohélico fetal y
microcefalia. Ingresé al hospital a los 5 afos de edad,
por haber sido abandonado por familiares en la entrada
de un edificio local, por lo que fue recogido por los bom-
beros de la ciudad, en condiciones insalubres. En vista de
su total abandono por parte de sus familiares, fue trasla-
dado a la ULE, para sus cuidados médicos. Tiempo de
internamiento: 5 afos.

Paciente 8. ].O: Adolescente femenino de |17 anos de
edad, natural y procedente del medio rural, es traida al
hospital a los tres afos de edad por funcionarios del Ins-
tituto Nacional de Atencién al Menor (INAM): por en-
contrarla abandonada en la calle. Ingresé al hospital con
diagnosticos de: retardo mental, sindrome de «nifio mal-
tratado», desnutricién moderada y genus valgus.

Antecedentes familiares: madre y hermano sociépa-
tas, implicados en problemas judiciales; dos hermanos
menores aparentemente sanos, recluidos en el INAM por
abandono familiar. Durante su internamiento en la ULE,
se le realizé correccién quirdrgica del genus valgus e his-
terectomia. Tiempo de internamiento: 5 anos.

DISCUSION

El término discapacitado se usa tanto para definir a pa-
cientes con minimas limitaciones, asi como para aquellos
enfermos con retraso mental profundo, incapaces de
controlar sus esfinteres.* Esta expresién clinica incluye
ademas a personas con intelecto normal pero que no
pueden realizar actividades simples en su vida cotidiana:
por tener algun trastorno motor o por padecer alguna
deficiencia musculoesquelética. En todos estos ejemplos
la enfermedad se expresa en diversos grados: deficiencia,
discapacidad y minusvalia.

Por otra parte, en algunos paises de América Latina
las ULE son dependencias hospitalarias externas (de las
cuales sélo hay dos en Venezuela); éstas han sido conce-
bidas con el Gnico fin de proporcionar asistencia especia-
lizada a pacientes convalecientes de enfermedades créni-
cas que precisan de cuidados tanto médicos como de en-
fermeria: los que no pueden realizarse a domicilio o en
servicios médicos ambulatorios y cuya estancia no debe
ser mayor de noventa dias.®

En este caso particular, la permanencia de NDC du-
rante tiempo prolongado desvirtta la visién y misién de
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la ULE, porque se transforma en sitio de reclusién per-
manente de pacientes, sin otro criterio médico que el
abandono familiar.® De esta manera, el hospital cambia
su funcién primordial de atencién inmediata a indivi-
duos con padecimientos agudos y se transforma —como
sucede en este caso— en receptor pasivo de personas
con grave handicap fisico o psiquico, para lo cual no fue
disefiado.®

Los NDC necesitan, aparte del tratamiento médico®
soporte tecnolégico adicional, muchas veces propor-
cionado por equipos simples y econémicos, como un
aspirador de secreciones o una bomba de infusién para
alimentacién. En los casos aqui descritos, la familia —si
es que ésta existe— es comun que sea pobre y no se
hace cargo de los cuidados del nifio enfermo, probable-
mente porque carece de medios econémicos necesarios
para su manutencién y la sobrevivencia del grupo fami-
liar®” por lo que optan por abandonarlos en institucio-
nes publicas.

En condiciones normales los NCD deben ser atendi-
dos por sus familias en sus propios entornos sociocultu-
rales® y recibir cuidados especiales minimos en centros
hospitalarios de alta tecnologia,’ en los que haya profe-
sionales de diferentes disciplinas (pediatras, neurélo-
gos, psicélogos, fisiatras, terapéutas del lenguaje y asis-
tentes sociales) con la finalidad de que la atencién médi-
ca sea en lo posible adecuada a los padecimientos de
estos ninos.'°

En los paises desarrollados, la posibilidad de hospita-
lizaciéon domiciliaria representa una importante alternati-
va para estos pacientes.'"'2 En ellos, los NDC permane-
cen en su ambiente familiar, lo que permite se integren y
adapten (cuando es posible) a su ambiente y sociocultu-
ral,”® de acuerdo a sus posibilidades y sin sufrir la agre-
sién que supone el internamiento prolongado en un hos-
pital.'"* Sin embargo, tales posibilidades no existen en pai-
ses como el nuestro.’

Ahora bien, i¢debe ser el hospital el sitio adecuado
para que un NDC con severo handicap neurolégico y
psiquico, y abandonado por su familia, viva y exprese
su escaso potencial de desarrollo como persona, el
tiempo que le permita su padecimiento?'*'¢ (Puede
convertirse rutinariamente un hospital en el hogar
permanente para un NDC?® Por los casos aqui descri-
tos, debido al abandono total de sus familiares y a su
particular condicién los NDC no pueden ser inserta-
dos en la sociedad, como ocurre con cualquier otro
nino «normal», en ellos sus vidas transcurren de mane-
ra anénimay sin futuro alguno en un hospital; en el me-
jor de los casos es el estado y no la sociedad quien in-
directamente lo utiliza como sustituto de un hogar que
jamas tendran.
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