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INTRODUCCIÓN 

El Síndrome de Down es la alteración cromosómica más frecuente en el ser humano1, 2, y la 
causa más frecuente de discapacidad intelectual en la población3. Se estima que ocurre en 
uno de cada 800 recién nacidos y en México la frecuencia actual se estima en uno de cada 
650 recién nacidos3, 4,5. 

Los agentes etiológicos considerados en la actualidad son una no disyunción meiótica, 
exposición precigotica materna a radiaciones ionizantes y edad materna mayor de 40 años 
(esta última suele ser más importante para la trisomía regular y el mosaicismo que para la 
traslocación robertsoniana)3, 6, 7,8.   

El Síndrome de Down se presenta con cinco variantes citogenéticas, de las cuales la más 
frecuente con un 95% de los casos es la trisomía 21 regular, con cariotipo 47 XX +21 o 47 
XY+21.2)3,7.El riesgo de recurrencia para trisomía 21 regular en una familia con un hijo 
afectado es del 1-2%3.  

Además de las características fenotípicas que caracterizan esta enfermedad,   conlleva una 
compleja constelación de síntomas, que incluye déficit en las habilidades adaptativas, en el 
aprendizaje y memoria, en las habilidades motrices y en la conducta, un 40 a 60% se 
asocian a cardiopatías congénitas1, alteraciones oftalmológicas, alteraciones  auditivas que  
con frecuencia les condiciona hipoacusia de conducción y alteraciones en el desarrollo del 
lenguaje3, hipotiroidismo, atresia duodenal, leucemia mieloide aguda, enfermedad de 
Hirschprung y enfermedad de Alzheimer (especialmente después de la cuarta década de la 
vida)3,9retraso mental, el coeficiente intelectual es en promedio de 40-45, lo que implica que 
pueden ser suficientes para realizar actividades de autoayuda5. 
 
Para el año 2014 en el Centro de Rehabilitación Infantil Teletón,  se registraron 1122 
ingresos, de los cuales 46 estaban diagnosticados como Trisomías 21, lo que representa un 
4.10% de la población ingresada durante este año, sumando así un total de 502 personas 
con Síndrome de Down dentro del centro. 

En el Centro de Rehabilitación Infantil Teletón,   el programa de  intervención temprana que 
se le brinda al niño y adolescente con Trisomía 21 se determina en función de la situación 
de salud del niño; siendo el Médico especialista en Rehabilitación Pediátrica el que dirige 
dicho proceso, siempre con el apoyo y asesoramiento del resto del equipo, conformado por 
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pediatra, neuropediatra, ortopedista, médico radiólogo, odontólogo pediatra, médico 
especialista en rehabilitación y electrodiagnóstico, además de psicólogos, licenciados en 
nutrición, trabajadores sociales, terapeutas físicos y ocupacionales, terapeutas de lenguaje, 
ortesistas, entre otros. Cada niño y cada familia se consideran de forma individual y 
específica, y se evitan los programas universales. Es así que cada uno de estos 
especialistas brinda al niño la intervención necesaria en cada una de las áreas de la salud 
que corresponda para de esta forma apoyarlo en su proceso de rehabilitación para lograr un 
único objetivo,  lograr de la mejor forma su inclusión  a la sociedad de la forma más 
adecuada posible. 
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ANTECEDENTES CIENTÍFICOS. 

La Discapacidad Intelectual (DI) es sin duda uno de los problemas más serios de la 
patología pediátrica actual10  y cada niño afectado representa un difícil reto para la sociedad 
en general11.Actualmente se calcula que afecta a un 3% de la población y que el 30% de los 
casos se debe a causas genéticas. Los reportes oficiales de discapacidad en México 
provienen exclusivamente del Censo de Población y Vivienda, donde se menciona que las 
causas que originan la discapacidad se relacionan con aspectos de orden biológico, 
económico y sociocultural, así como con las condiciones del entorno. En el Censo 2010 se 
identificaron cuatro causas básicas (nacimiento, enfermedad, accidente y edad avanzada). 
De hecho, al examinar las causas de discapacidad entre las dificultades reportadas por los 
diferentes grupos de edad se observa que los problemas de nacimiento son la causa 
principal de 75 de cada 100 limitaciones mentales entre los niños, 66 de cada 100 en los 
jóvenes y 47 de cada 100 entre los adultos12. 

La investigación epidemiológica y no sólo los datos generales censales, permitirían 
confirmar la existencia de hasta cuatro millones de personas con DI en México (suponiendo 
una prevalencia que se asemeje a la internacional de 1–4%) 13.La trisomía 21 es la causa 
genética más frecuente de DI14. 

El concepto DI se refiere a la condición de vida de una persona, que obstaculiza su 
funcionamiento intelectual, sensorial y motriz, afectando su desarrollo psicomotor, 
cognoscitivo, de lenguaje y socioafectivo. Estas limitaciones se manifiestan en dificultades 
para aprender, adquirir conocimientos y lograr su dominio y representación15. 

La inteligencia de los niños con alguna discapacidad presenta diferencias significativas en 
esos componentes. Todos tienen actos inteligentes, es decir, todos piensan, pero no 
siempre cuentan con las herramientas para resolver problemas y dar respuestas adecuadas, 
que aseguren su adaptación exitosa a una nueva situación o a una nueva experiencia de 
aprendizaje; por ello, la conducta adaptativa se manifiesta con limitaciones significativas 
para funcionar en las actividades de la vida diaria11,16. 

Por otra parte, la OMS (Organización Mundial de la Salud), define la calidad de vida como la 
percepción que cada individuo tiene de su posición en la vida en el contexto del sistema 
cultural y de valores en el que vive, en relación con sus metas, expectativas, estándares y 
preocupaciones17. Este es un concepto que se ha convertido en eje de investigación desde 
la perspectiva socioeconómica, médica, psicológica y social18.  

La familia,  es un conjunto de personas que están estrechamente involucradas en los 
asuntos del día a día en los hogares y se apoyan mutuamente de forma regular, ya sea 
relacionadas por sangre, matrimonio o por una estrecha relación personal, las hay de varios 
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tipos  y estructuras conduciendo a heterogéneos valores familiares, creencias y prácticas, 
sin embargo todas ellas constituyen la estructura primaria para el funcionamiento y 
estabilidad de la sociedad19, 20.  

Tener a una persona con discapacidad  como parte de una familia implica un desafío para 
cada miembro y estas no siempre son capaces de lograr un buen funcionamiento, es por 
ello que durante la última década el concepto de calidad de vida familiar ha emergido con 
fuerza  como un constructo decisivo tanto para conocer el impacto de la presencia de un hijo 
o hija con discapacidad en las familias como para valorar el posible resultado de los 
servicios y apoyos que estas reciben; la familia siempre ha sido crucial para el éxito de niños 
y adultos con discapacidad al actuar como los principales cuidadores y los que toman las 
decisiones respecto a las personas con discapacidad intelectual, además de que esta se ve 
reforzada con el empoderamiento y el desarrollo de habilidades19. 

En este estudio se utilizó una Escala de Calidad de Vida Familiar de las familias con un hijo/ 
a con Discapacidad Intelectual para menores de 18 años (CdVF de 0-18 años), compuesta 
por 66 items, con 5 respuestas para cada ítem. 2 respuestas para la zona de valoración 
negativa („nunca‟ y „raramente‟), y dos respuestas para la zona de valoración positiva („a 
menudo‟ y „siempre‟), la serie se completa con una respuesta central („a veces‟). Además se 
contempló una respuesta al margen de esta serie que posibilite recoger aquellas respuestas 
relacionadas con ítems no representativos de la situación o experiencia de la persona que 
responde (“no es mi caso”)21. 

En la escala se valoraron las siguientes siete dimensiones: bienestar emocional, interacción 
familiar, salud, bienestar económico, organización y habilidades parentales, acomodación de 
la familia e inclusión y participación social21.  

La escala de CdVF (0-18 años), tiene una fiabilidad de α= 0.96, es consistente y presenta 
una α mayor a cada una de las dimensiones por si mismas (bienestar emocional 0.87, 
interacción familiar 0.95, salud 0.70, bienestar económico 0.89, organización y habilidades 
parentales 0.88, acomodación familiar 0.79 e inclusión y participación social 0.86). Para su 
interpretación se analizaron las puntuaciones en las dimensiones teniendo en cuenta el no 
de ítems que ha contestado cada sujeto con el fin de poner todas las puntuaciones en una 
escala común de 1 a 5. La razón es que obtener las puntuaciones relativas en las 
dimensiones utilizando el total de ítems de cada dimensión en lugar del número efectivo, 
sería equivalente a evaluar las no respuestas como ceros. Se identificaron las medias 1-3 
como bajas, de 3.01 a 3.5 como medias, de 3.51 a 4 como medias altas, de 4.01 a 4.5 como 
altas y de 4.51 a 5 como muy altas21. 

La práctica clínica tiene como meta preservar la función y la calidad de vida de los pacientes 
a través de la prevención y/o tratamiento de las enfermedades. La utilidad clínica de la 
evaluación de la calidad de vida radica en que refleja valores del paciente y de la sociedad, 
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ofreciendo información sobre el curso y tiempo de duración de la enfermedad, incluyendo 
factores como motivación, satisfacción, nivel educativo, apoyo familiar, disponibilidad de 
servicios, estado socioeconómico e incapacidad por actividad de la enfermedad21. 

Por otra parte la educación es un derecho humano, básico y proporciona los cimientos para 
lograr una sociedad más justa. Todos los alumnos tienen derecho a la educación 
(Organización de las Naciones Unidas para la Ciencia, la Cultura y la Educación, UNESCO 
1994) cualesquiera que sean sus características o dificultades particulares22. 

En el ámbito legal la educación como derecho humano fue consagrado en la Declaración 
Universal de los Derechos Humanos en 1949 y ratificado en 1989 en la convención sobre 
los derechos del niño, enunciado en el artículo 2 este derecho debe orientar la política 
educativa, para cualquier niño sin discriminación alguna y ser el fundamento de la educación 
integradora reforzando la política a favor de la diversidad cultural y una mayor difusión de la 
democracia22. Por otra parte el artículo 3° de la Constitución Política de los Estados Unidos 
Mexicanos menciona que la educación preescolar, primaria y secundaria, así como la 
educación media superior son obligatorias y que el estado garantizará la calidad en la 
educación obligatoria de manera que los materiales y métodos educativos, la organización 
escolar,  la infraestructura educativa y la idoneidad de los docentes y los directivos 
garanticen el máximo logro de aprendizaje de los educandos, esto último adicionado 
mediante decreto publicado en el Diario Oficial de la Federación el 26 de febrero del 201323. 
La Ley General de Educación en su artículo 4°establece que todos los habitantes del país 
deben cursar la educación preescolar, la primaria y la secundaria. Es obligación de los 
mexicanos hacer que sus hijas, hijos o pupilos menores de edad cursen la educación 
preescolar, la primaria, la secundaria y la media superior24. 

 Para el año 2000 el Registro de Menores con Discapacidad reporto a más de 2,700,000 
niños y niñas con algún signo de discapacidad en el país, cifra similar a la presentada por la 
OMS para el mismo año de 2,200,000 (Secretaría de Educación Pública de México 2002), 
sin embargo para el ciclo escolar 2001-2002 los servicios de educación especial prestaron 
asistencia en sus diversas modalidades a 525.232 niños, de los cuales solo el 21% presento 
alguna discapacidad22.  
 
El análisis censal 2004 informa que por cada 1 000 habitantes, 3.2 tienen discapacidad 
intelectual; el 71.3 % de personas con discapacidad intelectual entre los 6 y 29 años de 
edad, no asisten a la escuela; y el 26.5 % de este mismo rango de edad, asisten a algún 
centro educativo22. 

 

Esa diferencia entre las solicitudes y el número de niños registrados muestran la insuficiente 
atención que se imparte bajo los principios de la integración. Sólo el 8% de las escuelas en 
educación inicial y básica reciben algún apoyo de los servicios de educación especial22.  
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El Instrumento de Evaluación de la Calidad de Vida del Alumnado con necesidades 
educativas especiales (IAQV) es una herramienta que pretende analizar la actividad 
educativa del alumnado con necesidades educativas especiales asociadas a alguna 
discapacidad con la finalidad de desarrollar prácticas que promuevan el desarrollo integral 
de todo el alumnado, favoreciendo el aprendizaje, el bienestar físico y emocional, la 
autonomía, las relaciones interpersonales, etc. en un entorno escolar saludable, donde la 
igualdad de oportunidades sea un eje fundamental25. 
 
Los estándares que se consideran en este instrumento se agrupan en distintos ámbitos o 
bloques de análisis que otorgan al documento una estructura organizada y son: entorno 
físico, principios y valores del centro, formación y actitud del profesorado, órganos de 
dirección y gestión, organización y coordinación interna del centro, profesorado de apoyo, 
acción educativa en el aula, participación en las práctica del centro, relación con las familias, 
relación con los iguales, recursos y satisfacción del alumnado con necesidades educativas 
especiales25. 

 

Es importante señalar que algunos indicadores se adecuan más a la situación de los centros 
de primaria que de secundaria o viceversa. No obstante, en caso de que no se ajuste al  
contexto de un centro puede obviarlo en el proceso de análisis, lo que no desvirtúa en 
absoluto la finalidad y los objetivos del instrumento25. 

 

Otro aspecto a contemplar es que el IAQV contempla un conjunto muy amplio de aspectos, 
lo que no significa que deban analizarse todos y cada uno de ellos, por lo que se  puede 
decidir analizar únicamente algunos estándares con sus respectivos indicadores25. Para 
fines de este estudio se consideraron los siguientes estándares:  

 Relación con las familias.  
Las familias se sienten acogidas y valoradas por el centro (5 indicadores).  
Las familias están satisfechas de la atención educativa que reciben sus hijos/as (7 
indicadores) 
 Satisfacción del alumnado con necesidades educativas especiales.  

El centro se preocupa por el bienestar físico y emocional del alumnado con 
necesidades educativas especiales (5 indicadores). 

 
Cada indicador tiene tres posibilidades de respuesta: 
– SÍ: significa que se cumple en el centro. 
– NO: significa que no se cumple en el centro. 
– NI: significa que no hay ningún indicio sobre el indicador señalado, o bien que se está en 
proceso de conseguirlo.  
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Posteriormente de acuerdo con las modalidades de participación aplicadas, se realizó la 
valoración del instrumento determinando que porcentaje de los centros cumplen o no con 
los parámetros medidos, y cuales estaban en proceso de conseguirlo. 
 
En el sistema se realiza un programa de intervención temprana para los niños con síndrome 
de Down, con intervención temprana nos referimos al proceder terapéutico dirigido al niño 
en riesgo de padecer alteraciones del neurodesarrollo, que comienza con la determinación 
de los grupos de riesgo, el seguimiento periódico, la evaluación sistemática, el diagnóstico y 
la implementación de modelos terapéuticos; el cual va encaminado a facilitar su inclusión 
familiar y escolar, así como crear el marco más adecuado para un desarrollo socio-
emocional armónico. 
 
Al día de hoy la esperanza de vida está aumentando considerablemente en la población con 
síndrome de Down (SD), en el año 1900 la esperanza de vida media era de 9-11 años, 
mientras que actualmente es mayor a los 50 años, y algunos llegan incluso a los 70 años26, 

27,28Se estima que en las próximas generaciones la esperanza de vida media alcanzará los 
60 años29. 

 
En México no se han realizado investigaciones con respecto a la calidad de vida de las 
familias de las personas con discapacidad intelectual por lo que se desconoce la situación 
actual respecto a este tema30. Los diversos trabajos de investigación que se están 
realizando actualmente, en su gran mayoría, toman en cuenta entornos Europeos o 
anglosajones31 
La calidad de vida vista desde una perspectiva familiar implica encontrar las fortalezas y 
detectar las necesidades de la familia para establecer prioridades; esta visión permite a las 
familias potencializar sus capacidades y concebirse como una unidad de apoyo, que 
trabajando en colaboración con los profesionales de los servicios de atención para la 
persona con discapacidad les permitirá abatir sus necesidades reales y dar respuesta a sus 
expectativas, asimismo les permitirá crear redes de apoyo entre familias para fortalecerse y 
avanzar hacia el logro de una sociedad inclusiva30. 
 
La familia del niño con síndrome de Down, de igual modo que en el caso de cualquier otro 
niño, es la principal responsable de su educación. Por un lado, protagoniza el proceso de 
socialización de los hijos, estableciendo las normas, reglas y costumbres que permitirán  su 
futura incorporación a la sociedad. Por otro en ella se asientan las bases de la maduración 
afectiva, fundamento del oportuno bienestar personal32. 

 
El papel que desempeñan los padres de los niños con síndrome de Down en todo lo 
relacionado con la escuela y con la escolarización, es fundamental. Por eso han de conocer 
la legislación educativa que rige este aspecto, para estar informados de los derechos que en 
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el ámbito educativo tienen sus hijos y poder reclamarlos con conocimiento de causa, cuando 
las circunstancias así lo indiquen33. 
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 

Actualmente, en México no hay investigaciones que aborden la calidad de vida familiar de las 
personas con discapacidad, así como la situación escolar de estas personas, con énfasis en su 
inclusión y permanencia en los diferentes centros educativos, aspectos que sin duda están 
profundamente relacionados, sin hacer a un lado factores tan relevantes como el entorno físico 
y el nivel de satisfacción de la familia y de la persona con discapacidad respecto a la atención 
educativa recibida; el hecho de que el síndrome de Down se detecte en el momento del 
nacimiento y sea confirmado a través de un cariotipo, supone una importante ventaja educativa, 
ya que se puede proporcionar al niño una rápida intervención temprana, sin embargo, es 
fundamental conocer cómo encaran los miembros de la familia el hecho y de qué manera se 
modifica el medio familiar para adaptarse a la nueva situación. Las interacciones y los apoyos 
que se establezcan dentro de esta, serán determinantes para el adecuado desarrollo del niño, 
de su función como agente formador, y  la capacidad de facilitar la incorporación de su 
integrante con discapacidad a la escuela y a la sociedad, de ahí surge la importancia de 
realizar  estudios que permitirían a los profesionales de la salud y a las autoridades 
responsables de las instancias escolares visualizar las áreas de posibles apoyos que las 
familias pueden requerir para mejorar su calidad de vida y favorecer la inclusión en el proceso 
educativo de las personas con discapacidad. 
 

Hasta el momento no se cuenta con estudios enfocados en describir la calidad de vida familiar 
y el panorama escolar al que se enfrentan  los niños con Síndrome de Down egresados del 
CRIT Estado de México y en el entendido de que esta información sería de gran utilidad para 
afinar los programas de rehabilitación e inclusión social, que se manejan en el sistema 
encaminándolos a ser facilitadores en el proceso de inclusión tanto a nivel familiar como 
escolar nos planteamos la siguiente pregunta de investigación: 

 

¿Cuál son los resultados en la evaluación de la calidad de vida familiar y calidad de vida 
escolar en niños con Trisomía 21 egresados del Sistema CRIT Estado de México? 
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JUSTIFICACIÓN 

Algunas de  las metas de nuestra práctica clínica diaria es la preservación y/o recuperación de 
la función, la funcionalidad,  la calidad de vida personal y familiar, así como la inclusión escolar 
de los niños con Síndrome de Down, e incluso varios autores describen la importancia de 
conocer el impacto a largo plazo del trastorno del desarrollo en la persona con Síndrome de 
Down, tanto para ella como para su familia; en la actualidad de los estudios que se han 
realizado, ninguno determina cual es la situación posterior al egreso de dichos niños. 

Con la realización de este estudio se pretende obtener el nivel de calidad de vida familiar y 
calidad de vida escolar que tienen en la actualidad los pacientes egresados de este sistema, en 
el entendido de que conocer  la calidad de vida  familiar nos permitirá detectar las fortalezas y 
necesidades de la familia para establecer prioridades al momento de establecer un programa 
de rehabilitación multidisciplinario, permitiéndole a la persona con Síndrome de Down y a su 
familia potencializar sus capacidades y concebirse como una unidad de apoyo, lo que a su vez 
le facilitará abatir sus necesidades reales, dar respuesta a sus expectativas, crear redes de 
apoyo y avanzar hacia el logro de una sociedad inclusiva30. 

Fidler y Nadel (2007) revisaron una línea de investigación que sugiere que los individuos con 
síndrome de Down tienen mayor probabilidad de mostrar un estilo de personalidad que incluya 
menor persistencia y mayor evitación en las tareas, un conjunto de problemas que podrían 
limitar el aprendizaje en múltiples dominios. Además, Capone et al. (2006) revisaron la 
literatura sobre la comorbilidad de trastornos de conducta en el síndrome de Down, informando 
que la incidencia de diversos problemas de conducta oscila entre 18 y el 38% de esta 
población. Los problemas señalados incluían hiperactividad y poca atención, problemas de 
conducta, depresión y síntomas de autismo. Un estudio reciente hecho en Colorado sugirió que 
el diagnóstico de autismo podía darse en el 10-15% de las personas con Síndrome de Down 
(Di Guiseppi et al., 2010), situaciones que al día de hoy repercuten directamente sobre la 
posibilidad de inclusión escolar de los niños con Síndrome de Down, es por ello que conocer 
cuáles son las condiciones a las que se enfrentan nuestros egresados en el ámbito escolar, 
respecto al entorno físico que ofrece la institución para la mejor adaptación del niño a la 
escuela, el vínculo que se forma entre profesional educativo y familia mismo que garantizará o 
no el éxito en cuanto a la formación educativa del niño y por último pero no por ello menos 
importante el nivel de satisfacción que tiene el niño con Síndrome de Down a nivel escolar,  nos 
brindará una orientación de como capacitar a nuestras familias para favorecer la inclusión 
escolar de su integrante con Síndrome de Down brindándole la información acerca de la 
legislación educativa que rige este aspecto, haciéndole saber sus derechos y poder reclamarlos 
con conocimiento de causa, cuando las circunstancias así lo indiquen33. 
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OBJETIVOS 

OBJETIVO GENERAL 

Describir la calidad de vida familiar y calidad de vida escolar en niños con Síndrome de 
Down egresados del Sistema CRIT Estado de México. 

OBJETIVOS ESPECÍFICOS 

1.-  Clasificar el nivel de calidad de vida familiar en las siguientes dimensiones: bienestar 
emocional, interacción familiar, salud, bienestar económico, organización, habilidades 
parentales y la acomodación de la familia e inclusión y participación social. 

2.- Conocer la proporción de los niños con Síndrome de Down egresados del sistema CRIT 
Estado de México que se encuentran escolarizados en la actualidad y en qué tipo de 
escuela se encuentran, de no estarlo cual fue el motivo de deserción y el grado escolar 
alcanzado. 

3.- Identificar el nivel de calidad de vida escolar respecto a la relación con las familias y la 
satisfacción del alumnado con necesidades educativas especiales. 
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HIPÓTESIS 

Debido a que es un estudio descriptivo, no se plantea una hipótesis. 
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VARIABLES 

Operalización de variables 

Variable  Definición  Tipo Nivel de medición 

Independientes 
Calidad de vida La percepción que cada individuo 

tiene de su posición en la vida en el 
contexto del sistema cultural y de 
valores en el que vive, en relación 
con sus metas, expectativas, 
estándares y preocupaciones. 

Cualitativa 
nominal. 

“nunca” 
“raramente” 
“ a veces” 
“ a menudo” 
“siempre” 

Bienestar emocional Se relaciona con el hecho de 
sentirse bien, estar tranquilo, tener 
satisfacción personal y familiar, 
compartir experiencias y 
sentimientos. 

Cualitativa 
nominal. 

“nunca” 
“raramente” 
“ a veces” 
“ a menudo” 
“siempre” 

Interacción familiar Hace referencia a la calidad de 
interacciones entre los diferentes 
miembros de una familia. 

Cualitativa 
nominal. 

“nunca” 
“raramente” 
“ a veces” 
“ a menudo” 
“siempre” 
 

Salud Se refiere a la salud de los 
miembros de la familia y a aspectos 
relacionados con la salud y nivel de 
autonomía de la persona con 
discapacidad intelectual. Hace 
referencia a la atención médica 
recibida y los recursos económicos 
que posibiliten hacer frente a los 
gastos originados por las 
necesidades de salud que tenga la 
familia o el familiar con 
discapacidad intelectual. 

Cualitativa 
nominal. 

“nunca” 
“raramente” 
“ a veces” 
“ a menudo” 
“siempre” 

Bienestar económico Se refiere a aquellas condiciones 
del entorno (físicas y ambientales) 
que garantizan la seguridad, la 
adaptación, la comodidad y el 

Cualitativa 
nominal. 

“nunca” 
“raramente” 
“ a veces” 
“ a menudo” 
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confort de las familias, como lo son 
disponer de ingresos económicos  
que posibiliten hacer frente a las 
necesidades familiares y a las 
necesidades del familiar con 
discapacidad intelectual. 

“siempre” 

Organización y 
habilidades parentales 

Se refiere a las funciones y 
responsabilidades especificas de la 
familia con respecto al familiar con 
discapacidad intelectual y a la 
organización familiar 

Cualitativa 
nominal. 

1-51“nunca” 
“raramente” 
“ a veces” 
“ a menudo” 

“siempre” 
Acomodación de la 
familia 

Contempla la aceptación y las 
consecuencias de la presencia de la 
persona con discapacidad 
intelectual en la vida personal y 
colectiva de los miembros de la 
familia. 

Cualitativa 
nominal. 

“nunca” 
“raramente” 
“ a veces” 
“ a menudo” 
“siempre” 

Inclusión y 
participación social 

El hecho de que tanto la familia 
como el familiar con discapacidad 
intelectual pueda disponer de 
relaciones/redes sociales ejerce un 
impacto en la calidad de vida de las 
familias. 

Cualitativa 
nominal. 

“nunca” 
“raramente” 
“ a veces” 
“ a menudo” 
“siempre” 

Escolarización Acción y efecto de proporcionar a un 
niño o joven la enseñanza 
obligatoria. 

Dicotómica 
nominal 

“si” 
“no” 

Grado de escolarización Grado máximo de escolaridad 
alcanzado. 

Cualitativa 
nominal 

Primaria 
Secundaria 
Media superior 

Motivo de deserción  Fenómeno de abandono escolar en 
el que pueden verse involucrados 
varios aspectos de la vida diaria. 

Cualitativa 
nominal 

Personal 
Estado de salud 
Económico 
Accesibilidad 

Relación con las 
familias.  

Las familias del alumnado con 
necesidades educativas especiales 
tienen suficiente información sobre 
el aprendizaje de sus hijos/as 
(progreso, relaciones con los 
compañeros/as, dificultades, 
ayudas...), el modelo de apoyo, las 

Cualitativa 
nominal. 

„si‟ 
„no‟ 
„ni‟ 
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adaptaciones curriculares y los 
criterios de promoción. 

Satisfacción del 
alumnado  

El alumnado con n.e.e. tiene las 
mismas oportunidades que sus 
iguales para elegir (actividades, 
materiales, ubicación en el aula...). 

Cualitativa 
nominal. 

„si‟ 
„no‟ 
„ni‟ 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

18 
 

 
 
 
 
 
 
 
 

Fundación Teletón México A.C. 

 

Universidad Teletón 

 

 

 

 

CRITERIOS DE SELECCIÓN: 

Criterios de inclusión 

- Pacientes del Sistema CRIT con diagnóstico de Trisomía 21 egresados durante el 
periodo 2000-2015. 
- Pacientes de 0 a 18 años de edad. 
- Pacientes cuyos padres o tutores aceptaron participar en el protocolo. 
 

Criterios de exclusión 

- Defunción del paciente. 
 

Criterios de eliminación  

- Pacientes cuyos padres o tutores no atendieron a la llamada telefónica. 
- Pacientes que  cambiaron de número telefónico posterior a su egreso. 
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SUJETOS, MATERIAL Y MÉTODOS 

Tipo de diseño metodológico 

Tipo de estudio: Descriptivo 

A. Por el control de la maniobra: Observacional 

B.  Por la captación de la información: Prolectivo 

C.  Por la presencia de un grupo control: No hay grupo control (descriptivo) 

D.  Por la dirección del análisis: Transversal 

E.  Por la ceguedad en la aplicación y evaluación de las maniobras: Abierto 

 

Descripción general del estudio 

Es un estudio descriptivo, observacional, prolectivo, transversal, en el que se incluyó una 
población muestra constituida por pacientes egresados del Centro de Rehabilitación e 
Inclusión Infantil Teletón Estado de México los cuales, previa información, fueron sujetos a 
la aplicación de un cuestionario de calidad de vida familiar y  una escala de calidad de vida 
del alumnado con necesidades educativas especiales. Todo esto se realizó vía telefónica 
tras cumplir con los criterios de inclusión correspondientes. 

 

1.  Características del lugar donde se realizó el estudio 

En el Centro de Rehabilitación e  Inclusión Infantil Teletón Estado de México.  

 

2.2  Grupo de estudio 

El grupo estudio fue de los pacientes con diagnóstico clínico de Síndrome de Down, 
egresados del Sistema CRIT Estado de México, durante el periodo 2000-2015 que 
cumplieron con los criterios de selección.  
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2.3  Metodología 

Después de ser aprobado por el Comité de Ética e Investigación del Centro de 
Rehabilitación Infantil Teletón Estado de México, el presente estudio se llevó a cabo de la 
siguiente manera: 

A) Se solicitó la base de datos a la subdirección de sistemas del CRIT Estado de México,  
de los pacientes egresados de la clínica 5/5B del CRIT Estado de México. 
B) Una vez obtenida dicha base de datos se seleccionó a los pacientes egresados del 
CRIT Estado de México con el diagnóstico de Trisomía 21, que cumplieron los criterios de 
inclusión. 
C) El investigador responsable selecciono de la base de datos los pacientes de los que se 
tenía la información necesaria para su localización vía telefónica. 
D)  El investigador responsable obtuvo de la base de datos, los teléfonos de los 
pacientes. 
E) El investigador responsable realizó las llamadas telefónicas necesarias para la 
localización del paciente o en su caso de los padres o tutores del mismo. 
F) Una vez localizado el paciente o en su caso los padres o tutores del mismo vía 
telefónica se procedió a explicar acerca de la realización del protocolo de estudio. 
G) El investigador responsable investigó por este mismo medio el estado de salud actual 
del paciente. 
H) Se procedió a invitar al paciente o en su caso a los padres o tutores del mismo a su 
participación para dicho protocolo vía telefónica, haciendo de su conocimiento el 
procedimiento que se realizaría y que para su participación se requeriría de un tiempo 
aproximado de 15 minutos y se garantizó la confidencialidad de los datos. Una vez que este 
acepto participar se procedió a preguntar si en ese momento contaba con tiempo disponible 
para responder las encuestas, de ser así se procedía a la realización de las mismas y en 
caso contrario se agendo fecha y hora de realización. 

Una vez que se verifico que el paciente cumplía todos los criterios de inclusión, se procedió 
a la aplicación vía telefónica de: 

1.- La Escala de Calidad de Vida Familiar de las familias con un hijo/ a con Discapacidad 
Intelectual para menores de 18 años (CdVF de 0-18 años) a uno de los padres o tutores del 
paciente compuesta por 66 ítems, en los que se valoraron las siguientes siete dimensiones: 
bienestar emocional, interacción familiar, salud, bienestar económico, organización y 
habilidades parentales, acomodación de la familia e inclusión y participación social. 

2.- Investigación acerca de si el paciente se encontraba o no escolarizado y en caso de 
estarlo en qué tipo de escuela. De no estarlo, cuál era el motivo y hasta qué grado realizó 
estudios. 
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3.- De estar escolarizado se procedía a valorar el Instrumento de Evaluación de la Calidad 
de Vida del Alumnado con necesidades educativas especiales (IAQV), del cual se 
consideraron los siguientes estándares: relación con las familias (12 indicadores) y 
satisfacción del alumnado con necesidades educativas especiales (5 indicadores). 
Una vez concluida la realización de dicha entrevista se procedió a la elaboración de una 
base de datos en una hoja de Excel, donde se recabó  toda la información para su posterior 
análisis. 
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ANÁLISIS DE DATOS 
Las variables de estudio fueron captadas en una base de Excel para Windows versión 13 
RT. 
La fase descriptiva de análisis estadístico, se realizó con determinación de medidas de 
tendencia central como media, mediana, moda y medidas de dispersión, así como el cálculo 
de frecuencias y porcentajes. 
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ASPECTOS ÉTICOS 

Se tomaron los lineamientos éticos del Centro de Rehabilitación Infantil Teletón basados en 
la nueva versión de Helsinki, Finlandia.  

Así como la NORMA Oficial Mexicana NOM-012-SSA3-2012, Que establece los criterios 
para la ejecución de proyectos de investigación para la salud en seres humanos, 
mencionando como puntos relevantes:   

5.3 La Secretaría, para el otorgamiento de la autorización de una investigación para la salud 
en seres humanos conforme al objetivo y campo de aplicación de esta norma, deberá 
corroborar que en el proyecto o protocolo de investigación, prevalezcan los criterios de 
respeto a la dignidad del sujeto de investigación, la protección de sus derechos, 
principalmente el de la protección de la salud, así como el bienestar y la conservación de su 
integridad física.  
5.4 Es facultad de la Secretaría, en el ámbito de su competencia, y de conformidad con las 
disposiciones jurídicas aplicables, el seguimiento y control de los proyectos o protocolos de 
investigación autorizados conforme al objetivo y campo de aplicación de esta norma, los 
cuales deberán ajustarse a los principios científicos y éticos que orientan la práctica médica. 
5.6 Para la autorización de una investigación, conforme al objetivo y campo de aplicación de 
esta norma, el proyecto o protocolo de investigación debe describir con amplitud los 
elementos y condiciones que permitan a la Secretaría, evaluar la garantía de seguridad de 
los sujetos de investigación, en su caso, podrá observar las Buenas Prácticas de 
investigación clínica. 
5.7 Toda investigación debe garantizar de manera clara, objetiva y explícita, la gratuidad de 
la maniobra experimental para el sujeto de investigación, lo cual deberá ser considerado en 
el presupuesto de la investigación, de conformidad con el numeral 10.6, de esta norma.  
5.8 En todo proyecto o protocolo de investigación, se deberá estimar su duración, por lo que 
es necesario que se anoten las fechas tentativas de inicio y término, así como el periodo 
calculado para su desarrollo. 
5.9 Las condiciones descritas en el proyecto o protocolo de investigación, incluyendo las 
fechas estimadas de inicio y término, así como el número necesario de sujetos de 
investigación, serán considerados requisitos indispensables para la autorización de una 
investigación para la salud en seres humanos.  
5.10 La justificación de los proyectos o protocolos de investigación que se presente con la 
solicitud de autorización de una investigación para la salud en seres humanos, debe incluir: 
la información y elementos técnicos suficientes para suponer, que los conocimientos que se 
pretenden adquirir, no es posible obtenerlos por otro medio. 
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5.11 El investigador principal, así como los demás profesionales y técnicos de la salud que 
intervengan en una investigación, deberán cumplir en forma ética y profesional las 
obligaciones que les impongan la Ley General de Salud y el Reglamento, así como esta 
norma. 
5.12 En toda investigación, los expedientes de los sujetos de investigación serán 
considerados expedientes clínicos, por lo que se deberá cumplir con lo señalado en la 
Norma Oficial Mexicana, referida en el numeral 3.1 de esta norma. 
10.1 La conducción de toda investigación de conformidad con esta norma, estará a cargo 
del investigador principal, el cual deberá ser un profesional de la salud con la formación 
académica y experiencia probada en la materia, que le permitan dirigir la investigación que 
pretenda realizar. 
10.2 El investigador principal podrá planear y elaborar el proyecto o protocolo de 
investigación y debe dirigir el mismo en apego a los aspectos metodológicos, éticos y de 
seguridad del sujeto de investigación. 
10.3 Cuando el investigador principal desee efectuar enmiendas en el diseño metodológico 
del proyecto o protocolo de investigación inicial, que sirvió de base para la emisión de la 
autorización original de una investigación para la salud en seres humanos, de conformidad 
con esta norma, deberá solicitar a la Secretaría una nueva autorización, previo dictamen 
favorable del Comité que validó el proyecto o protocolo inicial, en los términos del numeral 
4.6, de definiciones. En los casos en que se encuentre en peligro la vida de los sujetos de 
investigación, las enmiendas podrán ser aplicadas de inmediato, previa aprobación del 
Comité de Etica en la Investigación y posteriormente con la autorización de la Secretaría, de 
todo lo cual, deberá quedar constancia documental.  
10.4 Es atribución del investigador principal, seleccionar y especificar el número de 
participantes: personal de apoyo técnico y administrativo que participará en la investigación, 
por lo que será responsable solidario del proceder y pericia de éstos en relación con la 
investigación, por lo cual deberá tener facultades amplias para, en su caso, solicitar al titular 
de la institución o establecimiento, que suspenda la participación de cualquiera de ellos.  
10.4.1 Para cada investigador principal o asociado, especificar si está adscrito a la 
institución o establecimiento, cargo o función, horas/semana que dedicará al proyecto o 
protocolo de investigación, máximo grado académico, el lugar e institución en que se obtuvo 
(nacional o extranjera) así como la disciplina; si es el caso, categoría en el Sistema Nacional 
de Investigadores (investigador nacional o candidato). 
11.3 La carta de consentimiento informado es requisito indispensable para solicitar la 
autorización de un proyecto o protocolo de investigación, por lo que deberá cumplir con las 
especificaciones que se establecen en los artículos 20, 21 y 22 del Reglamento. 
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En los casos de investigaciones sin riesgo o con riesgo mínimo, la carta de consentimiento 
informado no será un requisito para solicitar la autorización del proyecto o protocolo de 
investigación. 
11.5 En la investigación, queda prohibido cobrar cuotas de recuperación a los sujetos de 
investigación, sus familiares o representante legal, por participar en ella. 
11.7 Todo sujeto de investigación tiene derecho a la protección de sus datos personales al 
acceso, rectificación y cancelación de los mismos, así como a manifestar su oposición, en 
los términos que fijen la ley, la cual establecerá los supuestos de excepción a los principios 
que fijen el tratamiento de datos, por razones de seguridad nacional, disposiciones de orden 
público, seguridad y salud pública para proteger los derechos de terceros.  
12.1 La información relacionada con cualquier investigación que el investigador principal 
entregue a la Secretaría, será clasificada como confidencial. Los Comités en materia de 
investigación para la salud de las instituciones o establecimientos en los que se realice 
investigación, deben guardar total confidencialidad respecto de los informes y reportes que 
reciban del investigador principal, en particular, cuando se trate de investigaciones cuyos 
resultados sean susceptibles de patente o desarrollo y explotación comercial. 
12.2 Los integrantes de los Comités en materia de investigación para la salud de las 
instituciones o establecimientos en los que se realice investigación, deben guardar total 
confidencialidad respecto de los informes y reportes que reciban del investigador principal, 
especialmente cuando se trate de investigaciones cuyos resultados sean susceptibles de 
patente o desarrollo y explotación comercial. 
12.3 El investigador principal y los Comités en materia de investigación para la salud de la 
institución o establecimiento, deben proteger la identidad y los datos personales de los 
sujetos de investigación, ya sea durante el desarrollo de una investigación, como en las 
fases de publicación o divulgación de los resultados de la misma, apegándose a la 
legislación aplicable especifica en la materia. 
Y la NORMA Oficial Mexicana NOM-004-SSA3-2012, Del expediente clínico, mencionando 
como puntos relevantes:  

      5.5 Para efectos de manejo de información, bajo los principios señalados en el numeral 
anterior, dentro del expediente clínico se deberá tomar en cuenta lo siguiente: 
- Los datos personales contenidos en el expediente clínico, que posibiliten la identificación 
del paciente, en términos de los principios científicos y éticos que orientan la práctica 
médica, no deberán ser divulgados o dados a conocer. 
- Cuando se trate de la publicación o divulgación de datos personales contenidos en el 
expediente clínico, para efectos de literatura médica, docencia, investigación o fotografías, 
que posibiliten la identificación del paciente, se requerirá la autorización escrita del mismo, 
en cuyo caso, se adoptarán las medidas necesarias para que éste no pueda ser identificado. 
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5.5.1 Datos proporcionados al personal de salud, por el paciente o por terceros, mismos 
que, debido a que son datos personales son motivo de confidencialidad, en términos del 
secreto médico profesional y demás disposiciones jurídicas que resulten aplicables. 
Únicamente podrán ser proporcionados a terceros cuando medie la solicitud escrita del 
paciente, el tutor, representante legal o de un médico debidamente autorizado por el 
paciente, el tutor o representante legal. 
5.5.2  Los profesionales de la salud están obligados a proporcionar información verbal al 
paciente, a quién ejerza la patria potestad, la tutela, representante legal, familiares o 
autoridades competentes. 
La Ley General de Salud en materia de investigación para la salud en México en el TÍTULO 
SEGUNDO de los aspectos éticos de la investigación en seres humanos CAPÍTULO I  

ARTÍCULO 13.-En toda investigación en la que el ser humano sea sujeto de estudio, 
deberán prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la protección de sus derechos y 
bienestar. 

ARTÍCULO 16.- En las investigaciones en seres humanos se protegerá la privacidad del 
individuo sujeto de investigación, identificándolo sólo cuando los resultados lo requieran y 
éste lo autorice. 

ARTÍCULO 17.- Se considera como riesgo de la investigación a la probabilidad de que el 
sujeto de investigación sufra algún daño como consecuencia inmediata o tardía del estudio. 
Para efectos de este Reglamento, las investigaciones se clasifican en las siguientes 
categorías; 

I.- Investigación sin riesgo: Son estudios que emplean técnicas y métodos de investigación 
documental retrospectivos y aquéllos en los que no se realiza ninguna intervención o 
modificación intencionada en las variables fisiológicas, psicológicas y sociales de los 
individuos que participan en el estudio, entre los que se consideran: cuestionarios, 
entrevistas, revisión de expedientes clínicos y otros, en los que no se le identifique ni se 
traten aspectos sensitivos de su conducta; 

ARTÍCULO 20.- Se entiende por consentimiento informado el acuerdo por escrito, mediante 
el cual el sujeto de investigación o, en su caso, su representante legal autoriza su 
participación en la investigación, con pleno conocimiento de la naturaleza de los 
procedimientos y riesgos a los que se someterá, con la capacidad de libre elección y sin 
coacción alguna. 

ARTÍCULO 23.- En caso de investigaciones con riesgo mínimo, la Comisión de Ética, por 
razones justificadas, podrá autorizar que el consentimiento informado se obtenga sin 
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formularse escrito, y tratándose de investigaciones sin riesgo, podrá dispensar al 
investigador la obtención del consentimiento informado. 

LA LEY FEDERAL DE PROTECCIÓN DE DATOS PERSONALES EN POSESIÓN DE LOS 
PARTICULARES 

ARTÍCULO 1.- La presente Ley es de orden público y de observancia general en toda la 
República y tiene por objeto la protección de los datos personales en posesión de los 
particulares, con la finalidad de regular su tratamiento legítimo, controlado e informado, a 
efecto de garantizar la privacidad y el derecho a la autodeterminación informativa de las 
personas.  

ARTÍCULO 2.- Son sujetos regulados por esta Ley, los particulares sean personas físicas o 
morales de carácter privado que lleven a cabo el tratamiento de datos personales, con 
excepción de:  

I. Las sociedades de información crediticia en los supuestos de la Ley para 
Regular las Sociedades de Información Crediticia y demás disposiciones 
aplicables, y  

II. Las personas que lleven a cabo la recolección y almacenamiento de datos 
personales, que sea para uso exclusivamente personal, y sin fines de divulgación o 
utilización comercial. 

ARTÍCULO 6.- Los responsables en el tratamiento de datos personales, deberán observar 
los principios de licitud, consentimiento, información, calidad, finalidad, lealtad, 
proporcionalidad y responsabilidad, previstos en la Ley.  

ARTÍCULO 7.- Los datos personales deberán recabarse y tratarse de manera lícita 
conforme a las disposiciones establecidas por esta Ley y demás normatividad 
aplicable.  
La obtención de datos personales no debe hacerse a través de medios engañosos o 
fraudulentos.  
En todo tratamiento de datos personales, se presume que existe la expectativa 
razonable de privacidad, entendida como la confianza que deposita cualquier persona 
en otra, respecto de que los datos personales proporcionados entre ellos serán 
tratados conforme a lo que acordaron las partes en los términos establecidos por esta 
Ley.  
ARTÍCULO 8.- Todo tratamiento de datos personales estará sujeto al consentimiento 
de su titular, salvo las excepciones previstas por la presente Ley. El consentimiento 
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será expreso cuando la voluntad se manifieste verbalmente, por escrito, por medios 
electrónicos, ópticos o por cualquier otra tecnología, o por signos inequívocos. 

ARTÍCULO 9.- Tratándose de datos personales sensibles, el responsable deberá obtener el 
consentimiento expreso y por escrito del titular para su tratamiento, a través de su 
firma autógrafa, firma electrónica, o cualquier mecanismo de autenticación que al 
efecto se establezca. 

ARTÍCULO 10.- No será necesario el consentimiento para el tratamiento de los datos 
personales cuando:  

I. Esté previsto en una Ley;  
II. Los datos figuren en fuentes de acceso público;  
III. Los datos personales se sometan a un procedimiento previo de disociación;  
IV. Tenga el propósito de cumplir obligaciones derivadas de una relación jurídica 
entre el titular y el responsable;  
V. Exista una situación de emergencia que potencialmente pueda dañar a un 
individuo en su persona o en sus bienes;  
VI. Sean indispensables para la atención médica, la prevención, diagnóstico, la 
prestación de asistencia sanitaria, tratamientos médicos o la gestión de servicios 
sanitarios, mientras el titular no esté en condiciones de otorgar el consentimiento, 
en los términos que establece la Ley General de Salud y demás disposiciones 
jurídicas aplicables y que dicho tratamiento de datos se realice por una persona 
sujeta al secreto profesional u obligación equivalente, o 
 
VII. Se dicte resolución de autoridad competente. 
 
Se incluyó hoja de cotejo de existencia de consentimiento informado en 
expedientes físicos de los integrantes del estudio. 
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RESULTADOS. 
Durante el periodo 2000-2015 se egresaron del CRIT Estado de México 87 
niños y jóvenes con el diagnóstico de Síndrome de Down, de los cuales a la 
fecha actual 56 tienen  entre 0 a 18 años de edad. Para este estudio fue posible 
contactar a 31 de ellos los cuales cumplieron con los criterios de inclusión 
mencionados con anterioridad. 
 
En primer lugar se presentan los resultados obtenidos de la aplicación de la 
Escala de Calidad de Vida de las familias con hijos/as con discapacidad 
intelectual, partiendo de  los resultados totales para posteriormente analizar 
cada una de las dimensiones y finalmente desglosar los ítems que resultaron 
con puntuaciones más bajas condicionando niveles medios y bajos de calidad 
de vida. 
 
En la tabla y gráfica 1 se puede observar que las familias se percibieron con 
una calidad de vida correspondiente a un valor total del 4.20, lo que implica un 
nivel global alto;  los diferentes componentes analizados presentaron en sus 
promedios niveles altos y muy altos, a excepción del bienestar económico cuyo 
promedio en 3.24 lo ubico en un nivel medio de calidad de vida. 
 
 

TABLA 1. CALIDAD DE VIDA  

AREA MEDIA 

Bienestar emocional 4.42 

Interacción familiar 4.56 

Salud 4.32 

Bienestar económico 3.24 

Organización y habilidades 
parentales 4.26 

Acomodación familiar 4.19 

Inclusión y participación social 4.46 

TOTAL 4.20 
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En la tabla y gráfica 2 llama la atención que el único rubro en el que no se alcanzó 
nivel de calidad de vida alto y muy alto fue recursos suficientes para superar 
momentos críticos y difíciles con un promedio de 3.61, ubicándose en un nivel 
medio alto y también destacó la importancia que tiene para la totalidad de las 
familias ver al familiar con DI contento. 

 
 

TABLA 2. BIENESTAR EMOCIONAL.  

ITEM MEDIA 

Ilusión y proyectos de futuro. 
  

4.45 

Buena estabilidad emocional. 
  

4.51 

Ambiente de paz y tranquilidad en casa. 
  

4.38 

Se siente bien al ver al familiar con DI contento. 
 

5 

Recursos suficientes para superar momentos críticos y difíciles. 3.61 

Las dificultades nos han unido como familia. 
 

4.32 

Familia está tranquila porque el familiar con DI va progresando. 4.7 

Todos pueden desahogarse cuando lo necesitan. 
 

4.38 

TOTAL 
    

4.42 
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En el apartado de interacción familiar que se analiza en la tabla y gráfica 3, es 
relevante mencionar que sin duda es la dimensión en la que se alcanzaron la 
mayor cantidad de ítems con resultados muy altos por arriba de 4.51, lo que 
refleja la capacidad de resolución de conflictos dentro de la familia, la buena 
relación entre hermanos y la adecuada atención que recibe cada uno de ellos de 
forma individual, así como la capacidad de demostrar afecto entre los miembros 
de la familia, los aspectos que obtuvieron promedios más altos según la 
percepción de la familia fueron crear un entorno familiar agradable y mantener 
una buena comunicación con el familiar con DI. 

 
TABLA 3. INTERACCIÓN FAMILIAR.   

ITEMS 
 

MEDIA 

Disponemos de tiempo para la vida en pareja 
 

4.54 

Todos los miembros de mi familia se muestran afecto y cariño. 4.83 

Mi familia tiene una buena comunicación con el familiar con DI. 4.93 

Como pareja estamos de acuerdo con relación al cuidado y educación del familiar 
con DI 4.7 

Todos los hermanos del familiar con DI reciben la atención que precisan. 4.57 

Todos los miembros de mi familia incluidos los hermanos y familiares próximos, 
intentan crear un entorno familiar agradable. 4.93 

Todos los miembros de mi familia se tienen la confianza suficiente para pedirse 
ayuda cuando la necesitan. 4.58 

Todos los miembros de mi familia hablamos directamente sobre los temas que 4.38 
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nos preocupan. 

En mi familia los hermanos mantienen una buena relación. 4.62 

Mi familia resuelve de manera adecuada los conflictos que puedan ocasionarse 
entre nosotros. 4.54 

La atención al familiar con DI NO genera conflictos y tensiones en la relación de 
pareja. 4.33 

Mi familia tiene en cuenta la opinión o las preferencias del familiar con DI en la 
toma de decisiones. 4.22 

Todos los miembros de mi familia consiguen mantener la calma e incluso tratarse 
con respeto en los momentos tensos. 4.64 

Todos los miembros de mi familia participan en las decisiones sobre el familiar 
con DI. 4 

TOTAL 
    

4.56 
 

 

 
 
 

 

Respecto a la dimensión de salud, representada en la tabla y gráfica número 4 
destacaron con un promedio de calidad de vida muy altos con valores por arriba 
de 4.5 el sentirse bien tratado por los profesionales del ámbito sanitario y los 
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hábitos alimentarios saludables de la persona con DI, por otra parte los promedios 
más bajos obtenidos en este rubro correspondieron a la autonomía y realización 
de actividades físicas/deportivas de la persona con DI, quedándose en un nivel 
medio alto con valores entre 3.51 y 4. En general la salud se percibió por las 
familias con un nivel alto con un promedio de 4.32. 

 
TABLA 4. SALUD.  

ITEM  MEDIA 

El familiar con DI se comporta de forma autónoma. 
 

3.9 

El familiar con DI tiene unos hábitos alimentarios saludables. 4.77 

El familiar con DI practica actividades físicas/deportivas 
 

3.83 

Todos los miembros de mi familia disfrutamos de buena salud física 4.51 

Mi familia se siente bien tratada por los profesionales del ámbito sanitario. 4.77 

Mi familia recibe la atención médica que necesita. 
 

4.45 

Mi familia recibe la atención psicológica y/o psiquiátrica que necesita. 4.03 

La atención al familiar con DI NO requiere que mi familia realice un gran 
esfuerzo. 4.29 

TOTAL 
    

4.32 
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La situación económica general de las familias representada en la tabla y gráfica 
5, resultó en un nivel medio con valores entre 3.01 y 3.5. Respecto a su 
capacidad para satisfacer las necesidades básicas así como proveer a la persona 
con DI de los materiales adecuados a su edad alcanzo un promedio alto con 
valores entre 4.01 y 4.5, llama la atención que el ítem que valora la posibilidad de 
hacer frente económicamente a las necesidades de todos sus miembros se quedó 
en un puntaje inferior medio alto, junto con la capacidad de afrontar los gastos 
derivados de la participación social de la persona con DI, adaptaciones en 
vivienda o coche, los gastos derivados de la atención psicológica y/o psiquiátrica 
de todos sus miembros y la cobertura de los gastos originados por la persona con 
DI. En lo que cabe se alcanzó un nivel medio de 3.45 con respecto a gozar de un 
equilibrio suficiente para encarar el futuro con tranquilidad y por último cabe 
señalar que la mayoría de la muestra no dispone de seguros médicos 
complementarios ni de responsabilidad civil. 
 
 
 
 
TABLA 5. BIENESTAR ECONÓMICO.  

ITEM MEDIA 

Mi familia puede hacer frente económicamente a las necesidades de todos sus 
miembros. 3.93 

Mi familia puede afrontar los gastos derivados de la participación del familiar con 
DI en actividades sociales. 3.87 

Mi familia puede pagar los gastos derivados de las necesidades básicas. 4.03 

El familiar con DI dispone de los bienes materiales adecuados a su edad 4.12 

Mi familia puede sufragar el coste adicional que supone adaptar la vivienda y/o 
coche. 3.67 

Mi familia dispone de seguros que cubren gastos médicos no contemplados en el 
régimen de la seguridad social. 1.22 

Mi familia puede costear los gastos que supone la atención 
psicológica/psiquiátrica de todos sus miembros. 3.8 

Mi familia puede costear un seguro de responsabilidad civil. 1.09 

El familiar con DI origina gastos extraordinarios que podemos costear. 3.67 

Mi familia puede permitirse algunos caprichos. 
 

2.77 

Mi familia goza de un equilibrio suficiente para encarar el futuro con 
tranquilidad. 3.45 

TOTAL 
    

3.24 
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Las familias se percibieron en niveles altos en su organización y funcionamiento 
de forma global según se observa en la tabla y gráfica número 6, con promedios 
muy altos por arriba de 4.51 para el respeto de las pequeñas decisiones de la 
persona con DI, tomar en cuenta sus necesidades y afrontar sus problemas de 
conducta. Niveles altos en la realización de actividades que disfruten todos sus 
miembros, en la repartición de las tareas del hogar, así como en que todos sus 
miembros lleven a cabo sus proyectos de vida. De esta dimensión los promedios 
más bajos obtenidos correspondieron a conciliar las obligaciones laborales con la 
atención al familiar con DI y en la participación activa de la familia, junto con la 
persona con DI en la planificación de su futuro, con promedios de 3.77 y 3.9 
respectivamente lo que resultó en un nivel medio alto. 

 
TABLA  6. ORGANIZACIÓN Y HABILIDADES PARENTALES.  

ITEM ORGANIZACIÓN Y HABILIDADES PARENTALES MEDIA 

Mi familia respeta las pequeñas decisiones que toma el familiar con DI. 4.54 

Mi familia realiza actividades para que todos sus miembros disfrutemos juntos. 4.06 

En mi familia se comparten las tareas del hogar. 
 

4.29 

Mi familia se organiza teniendo en cuenta las necesidades del familiar con DI. 4.61 

Todos los miembros de nuestra familia llevamos a cabo nuestros proyectos de 4.32 
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vida. 

Mi familia ha conseguido conciliar las obligaciones laborales con la atención del 
familiar con DI. 3.77 

Mi familia participa activamente, junto con el familiar con DI en la planificación de 
su futuro. 3.9 

Mi familia sabe afrontar los problemas de conducta del familiar con DI. 4.64 

TOTAL 
    

4.27 
 

 

 
 
De acuerdo a lo observado en la tabla y gráfica número 7, en esta dimensión las 
familias refirieron haber conseguido comprender la discapacidad de su familiar, 
adaptarse a sus necesidades, sentirse preparadas para ofrecerle la atención 
que merece, así como ir  superando los temores iniciales, además de que 
muestran interés por formarse en temas relacionados con la discapacidad, 
parámetros que alcanzaron niveles muy altos con valores entre 4.51 y 5. Sin 
embargo es importante comentar que uno de los ítems resultó con promedio 
bajo con un valor de 1.22, siendo este el que hace referencia a que la mayoría 
de las familias no pueden dejar al familiar con DI solo en casa. 
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TABLA 7. ACOMODACIÓN FAMILIAR.  

ITEM MEDIA 

Mi familia consigue comprender la discapacidad del familiar. 4.9 

Mi familia se adapta a las necesidades del familiar con DI. 4.64 

Mi familia se siente preparada para ofrecer al familiar con DI la atención que merece. 4.51 

Mi familia siente que va superando los temores iniciales relacionados con el familiar 
con DI. 4.8 

Mi familia sobrelleva bien los cambios que realiza para responder a las necesidades 
del familiar con DI. 4.45 

El familiar con DI puede quedarse solo en casa 
 

1.22 

Mi familia procura formarse en temas relacionados con la discapacidad. 4.8 

TOTAL 
    

4.19 

 
 

 
 
Respecto al nivel de inclusión y participación social (tabla y gráfica 8) se 
obtuvieron promedios entre muy altos y altos, a excepción del ítem que valora el 
apoyo de los vecinos el cual con un valor de 3.7 pertenece al nivel medio alto. 
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TABLA 8. INCLUSIÓN Y PARTICIPACIÓN SOCIAL.  

ITEM  MEDIA 

Mi familia sale con el familiar con DI. 
  

4.45 

El familiar con DI respeta a los demás cuando va por la calle. 4.48 

Nuestros familiares y amigos aceptan que el familiar con DI pueda tener un 
comportamiento distinto. 4.61 

Mi familia puede hacer lo que hacen el resto de las familias. 4.58 

Mi familia cuenta con el apoyo de los vecinos. 
 

3.7 

Mi familia se siente cómoda entre la gente cuando sale con el familiar con DI. 4.74 

El familiar con DI tiene una buena relación con sus compañeros del colegio. 4.7 

TOTAL 
    

4.47 
 

 

 
 

Para dar un panorama más amplio respecto a los ítems que resultaron con 
promedios medios o bajos,  se realizó un análisis de cada uno de los ítems más 
relevantes por separado. 
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En la dimensión de bienestar económico, es de relevancia comentar que el 
93.5% de las familias no cuentan con seguros médicos complementarios. En el  
 
caso particular de seguros que cubren gastos médicos no contemplados en el 
régimen de la seguridad social, solo una familia refirió contar con este a 
menudo y una siempre. Respecto al seguro de responsabilidad civil solo una 
familia refirió tenerlo raramente y una a veces (gráficas 9 y 10). 

 

 
 

 
 

 
 
Respecto a la capacidad económica 
que permita encarar el futuro con 
tranquilidad se observa que 61.29% de 
las familias interrogadas no cuentan con 
este balance económico de forma 
permanente (gráfica 11). 
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En la dimensión de acomodación 
familiar, el indicador que resulta con el 
promedio más bajo es el que hace 
referencia a que el familiar con DI 
pueda quedarse solo en casa, ya que 
80.64% de las familias refirieron que 
esto no es una posibilidad (gráfica 12). 
 
 

 

Otro de los aspectos abordados fue 
interrogar a la familia sobre la inclusión 
escolar de su familiar con Síndrome de 
Down, permitiéndonos conocer los 
siguientes datos: al momento de 
estudio 87% se encontraban 
integrados a un centro educativo 
(gráfica 13). 

 

 

  
 
De ellos 48% se encontraba 
integrado en Centros de Atención 
Múltiple, 22 % en instituciones con 
apoyo USAER, 11% en escuelas 
regulares y 19% en otras instancias 
como guarderías (gráfica 14). 
 

 
. 
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El 13% que no está escolarizado, que corresponde a 4 personas, 2 de ellas nunca 
lo estuvieron y 2 alcanzaron nivel primaria (gráfica 15). 

 De estas mismas 4 personas, 3 de ellas desertaron por dificultades en su estado 
de salud y 1 de ellas por accesibilidad al centro (gráfica 16). 

Por último se procedió a preguntar acerca del nivel de calidad de vida escolar 
respecto a la relación con las familias, resultando este indicador positivo en 96.3 
% de los casos en cuanto a tener la información necesaria cuando se llega al 
centro por primera vez, en el 96.2% de los casos en los ítems que tratan acerca 
de la disposición de un canal de comunicación claro y accesible así como la 
utilización de dicha información por el profesorado en el día a día y del 100% en 
relación a que el personal del centro valora la implicación de las familias, 
reconocimiento de que la presencia de alumnado con necesidades educativas 
especiales es beneficio para todo el alumnado, la participación de las familias en 
reuniones y otras actividades e incluso de ser necesario convocar ellas mismas 
dichas reuniones, las familias valoran positivamente el trabajo del centro y 
cuentan con información suficiente  acerca del modelo de apoyo con el que se 
cuenta, las adaptaciones individuales utilizadas, los criterios de promoción y el 
proceso de aprendizaje que llevan sus familiares con necesidades educativas 
especiales dentro del centro. 
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Respecto a la satisfacción del alumnado con necesidades educativas especiales 
se alcanzó un 96.29%, en los ítems que valoran la equidad de oportunidades  con 
sus iguales y la consideración de sus opiniones del mismo modo que las de sus 
compañeros. El resto de los ítems de esta área fue calificado positivamente en un 
100% conforme el alumno se siente  miembro participe del centro y del aula, el 
trabajo de la autoestima del alumnado para fomentar las expectativas positivas 
respecto a su aprendizaje y el alumno se siente respetado y valorado dentro del 
centro. 
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DISCUSIÓN 

El objetivo del presente estudio fue describir la calidad de vida familiar y la calidad 
de vida escolar en niños con Síndrome de Down egresados del sistema CRIT 
Estado de México a través de la aplicación de una Escala de Calidad de Vida 
Familiar (0-18 años) y un Instrumento de Evaluación de la Calidad de Vida del 
Alumnado con necesidades educativas especiales (IAQV), además de preguntas 
orientadas a conocer el nivel de integración escolar.  

De los resultados obtenidos en esta investigación se pudo deducir que la calidad 
de vida familiar de las personas con Síndrome de Down egresadas de este centro 
es alta de forma global, con promedio muy alto en la dimensión correspondiente a 
interacción familiar y  altos para dominios como bienestar emocional, salud, 
organización y habilidades parentales, acomodación familiar e inclusión y 
participación social, lo que sin duda nos habla de la presencia de múltiples 
facilitadores en el proceso de rehabilitación de dichas personas y de su adecuada 
inclusión en la sociedad. 

Sin embargo, es necesario mencionar que no todos los indicadores evaluados 
arrojaron resultados tan favorables, entre los cuales llamo la atención la 
dimensión correspondiente al bienestar económico que resultó con un promedio 
medio total, pero con tres indicadores en nivel bajo correspondientes a la 
disposición de seguros que cubren gastos médicos no contemplados en el 
régimen de la seguridad social, así como contar con un seguro de responsabilidad 
civil e incluso si la familia puede permitirse algunos caprichos, un indicador en 
nivel medio que hace referencia a si la familia goza de un equilibrio suficiente para 
encarar el futuro con tranquilidad. 

Por otra parte respecto a la acomodación familiar también se presentó un 
indicador con un promedio bajo correspondiente a si el familiar con DI puede 
quedarse sólo en casa, lo que repercute en la organización y habilidades 
parentales en el ítem referente a si la familia ha podido conciliar las obligaciones 
laborales con la atención del familiar con DI la cual se promedia con un nivel 
medio alto, considerando que 48.4% de las familias ha presentado dificultades en 
este rubro. 

Es importante mencionar los ítems que presentaron  con puntajes medios altos ya 
que al enfocarnos en trabajar con algunos de ellos indirectamente podríamos 
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influir en los que resultaron en niveles más bajos, entre ellos se encontraron 
dentro de las diferentes dimensiones la presencia de recursos suficientes para 
superar momentos críticos y difíciles, todos los miembros de mi familia participan 
en las decisiones sobre el familiar con DI, el familiar con DI se comporta de forma 
autónoma, el familiar con DI practica actividades físicas y deportivas, mi familia 
puede hacer frente a las necesidades de todos sus miembros, mi familia puede 
afrontar los gastos derivados de la participación del familiar con DI en actividades 
sociales, mi familia puede sufragar el coste adicional que supone adaptar la 
vivienda y/o coche, mi familia puede costear los gastos que supone la atención 
psicológica y/o psiquiátrica de todos sus miembros, el familiar con discapacidad 
genera gastos extraordinarios que podemos costear, mi familia ha conseguido 
conciliar las obligaciones laborales con la atención del familiar con DI y mi familia 
participa activamente en la planificación de su futuro. 

El resto de los ítems evaluados en las otras dimensiones resultaron en promedios 
altos y muy altos. 

En México no se han realizado investigaciones similares, por lo que se desconoce 
la situación actual respecto a este tema, la mayoría se han llevado a cabo en 
entornos Europeos o anglosajones. En un estudio realizado por Orcasitas (2011) 
en el que se elaboró, validó y estandarizó el  instrumento utilizado en este estudio 
se concluye que la mayoría de las familias muestran niveles altos de Calidad de 
Vida Familiar, afirman que el 80% de las familias, son en mayor o menor medida, 
felices, con proyectos vitales y con buenos resultados en todas las dimensiones, 
del resto 6% muestran niveles muy bajos y aproximadamente 15% se encuentran 
en situación de dificultad. Entre sus principales deficiencias se encuentran el 
tiempo disponible para la vida en pareja y sobre todo la atención psicológica o 
psiquiátrica. 

De los niños egresados del CRIT Estado de México durante el periodo 2000- 2015 
al momento del estudio se encuentran escolarizados un 87%, distribuidos de la 
siguiente manera en las diferentes instancias educativas: 48% CAM, 22% en 
escuelas con apoyo USAER, 11% en escuelas regulares y 19% en otras 
instancias, principalmente guarderías. Del 13% restante que no se encuentra 
integrado a escuela el 50% nunca estuvo escolarizado y el 50% restante alcanzó 
nivel primaria, en cuanto los motivos de deserción un 75% son referentes a su 
estado de salud y el 25% restante a dificultades en la accesibilidad. 
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En lo que corresponde al nivel de calidad de vida escolar, se encontró que en 
general se mantiene un alto nivel con algunas deficiencias en cuanto a la 
disponibilidad de la información cuando se llega al centro por primera vez, el 
establecimiento de un canal de comunicación claro y accesible para recibir las 
demandas de las familias y el grado en que se utiliza la información aportada por 
las familias en el día a día. En el ámbito correspondiente a la satisfacción del 
alumnado con necesidades educativas especiales, se encontraron  deficiencias 
en lo que concierne a la equidad de oportunidades entre iguales y la forma en que 
se consideren las opiniones del alumno en comparación con las de sus 
compañeros. 

En México en el año 2009, la Dirección de Educación Especial del Distrito 
Federal, realizó una investigación sobre el estado de la Educación Inclusiva, en la 
cual contemplaron a los diferentes agentes educativos,  concluyendo que las 
estrategias de sensibilización y difusión no han logrado generar cambios 
significativos en las actitudes y prejuicios de algunos agentes educativos, las 
familias se ven en la necesidad de realizar grandes recorridos antes de tener 
acceso a los servicios de Educación Especial, en el desconocimiento de los 
derechos de sus hijos en relación a la educación y por otra parte se requiere que 
los padres incrementen su participación en la toma de decisiones. 

Por otra parte la Secretaría de Educación Pública  contempló la orientación que 
se debe brindar a los padres de familia los cuales deben ser partícipes activos en 
el proceso educativo de sus hijos. Sin embargo hoy en día no contamos con datos 
precisos sobre las necesidades de las familias en el ámbito educativo. 

 Actualmente existe un auge importante que defiende la inclusión educativa como  
una mejor opción que la escuela especial (Echeita, 2006)  justificando que la 
educación inclusiva debe verse como el proceso de identificar y responder a la 
diversidad de las necesidades de todos los estudiantes a través de la mayor 
participación en el aprendizaje, las culturas y las comunidades, sobre todo 
reduciendo la exclusión en la educación (UNESCO,2006). 

Cohen (2011), planteó que la familia  es  el escenario educativo más importante 
de la vida de cualquier niño, y que esta ha ido adquiriendo un papel cada vez más 
relevante en la adquisición de conocimientos y el desarrollo de habilidades de los 
niños con discapacidad; además, la relación con la escuela está siendo cada vez 
más necesaria y urgente, requiriendo de una alianza que fortalezca a la triada 
niño-escuela-familia. Por eso, ambos entornos, hogar y escuela, deben ser 
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estudiados desde una perspectiva que englobe la relación entre ambos y los 
contemple como sistemas independientes pero interconectados. 
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CONCLUSIONES. 

La Calidad de Vida de las familias con un hijo/ a con Síndrome de Down mostró niveles 
altos; pudiéndose desglosar como muy alto para la interacción familiar, alto para 
dimensiones como bienestar emocional, salud, organización y habilidades parentales, 
acomodación familiar e inclusión y participación social, así como nivel medio para 
bienestar económico. 

Las puntuaciones más bajas se encontraron en la dimensión del bienestar económico 
y comprenden la disposición de seguros que cubren gastos médicos no contemplados 
en el régimen de la seguridad social, así como contar con un seguro de 
responsabilidad civil e incluso si la familia puede permitirse algunos caprichos, un 
indicador en nivel medio que hace referencia a si la familia goza de un equilibrio 
suficiente para encarar el futuro con tranquilidad, y niveles medios altos referentes a si 
la familia puede hacer frente económicamente a las necesidades de todos sus 
miembros, sufragar el coste adicional que supone adaptar una vivienda o coche, 
costear los gastos que supone la atención psicológica y/o psiquiátrica de todos sus 
miembros, costear los gastos extraordinarios que genera la persona con DI, factores 
que contribuyen  a garantizar la seguridad, la adaptación, la comodidad y el confort de 
las familias; los cuales podrían estar directamente relacionados con otros factores que 
resultaron en puntuaciones medias altas como: mi familia ha conseguido conciliar las 
obligaciones laborales con la atención del familiar con DI, mi familia participa 
activamente en la planificación del futuro del familiar con DI y el familiar con DI se 
comporta de forma autónoma. 

Un alto porcentaje de los niños con Síndrome de Down egresados del sistema CRIT 
Estado de México se encuentran integrados en alguna instancia educativa. Los 
principales motivos de deserción fueron estado de salud y accesibilidad. 

El nivel de calidad de vida escolar respecto a la relación con las familias y la 
satisfacción del alumnado con necesidades educativas especiales fue satisfactorio con 
deficiencias en cuanto a la disponibilidad de la información cuando se llega al centro 
por primera vez, el establecimiento de un canal de comunicación claro y accesible para 
recibir las demandas de las familias y el grado en que se utiliza la información aportada 
por las familias en el día a día, así como en lo que concierne a la equidad de 
oportunidades entre iguales y la forma en que se consideren las opiniones del alumno 
en comparación con las de sus compañeros. 
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ANEXOS 
 
Escala de Calidad de Vida Familiar de las familias con un hijo/a con 
discapacidad intelectual para menores de 18 años. 
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suficientes para afrontar 2 ~ 4 5 O 
trato/atenclOn del familiar con DI 

2. En mi familia 
tareas y 2 3 4 ~ O 
relacionadas con el familiar con DI 
manera I i 

3. Nuestros amigos nos dejan 
poco de lado 2 3 4 5 l! 

Elemo!o l . (Mi familia posee conocimientos suficientes para afrontar el trato/atenciOn 
del familiar con DI) 

- Si considera que su familia ' posee conocimientos suficientes para afrontar el 
tralo/atenclOn del familiar con DI ' • veces, deberá seleccionar el nO 3. 

Elemplo 2. (En mi familia distribuimos las tareas y responsabilidades relacionadas con 
el familiar con DI de manera equilibrada) 

- Si considera que su lamolia siempre distribuye las tareas y responsabilidades 
relacionadas con el familiar con DI de manera equilibrada", debera seleccionar el nO 5. 

Elemo!o 3. (Nuestros amigos nos dejan un poco de lado) 

- Si considera que la afirmación no se ajusta a la realidad de su familia deberá seleoctonar el nO 
O (no es mi caso) y dejar la oolumna de frecueroa sin contestar. 
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1.2.1. Emlen medidas para mantener tu 1II111,la

c.oMS del cenlro en buenu condicioneli Y .. re .... • 
san -aUn lo necndade. que van -Siendo. 

1.2.2. t.. lI'IIont'IaCIÓn general (rOtuloll en las lUlas. 
plano_ del centro, caIendano.. inlonnaci6n para 
padree y madrea, circularea. .. ) que .. ofrece "~ 
disponible en dilerent_lormat06, en fur.a6n de Iu 
caracteriebcas del aIunvIado (Bralle, ampIiactone.. 
colore, contrutadM, llluado11. la lit ... adecuada 
para e.tudian~ que !le desplalan con ... de rue-
das, langua)8 bmod;r,~ etc.l. 

1.2.3. B palio o lo. pat~ del centro .", .:ca.' 
bIH para todo el alumnado (no tJenen barr_ aro 
qurtec1ón1cN). 

1.2 .... Lu inllalaciones Y eapacioe de UIO comUn 
(balloe. MIOn de aclot, cale'. pabeI6n depoftl· 
'lO, ,al. de pu:omotricidad, IabcHatono., ale.) .", 
aeceeibIee pare todo el a/vrntllldo. 

1.2.5. La dispo&lción de loe elementos dellllteflOl' 
del centro facilita la movilidad If!dependiente. no 
kay obll1kuloa que dificultan al deBplazarnlento en 
... zonu de pa.o (e.rtinlorn I bMja altura, aobr.· 
.alient .. de la ~.d. obteIo. _ o lrIad.
cuadarnent. ubicaóoe, MC.). 

1.2.6. & Iwy alumnado con neces~. educab' 
'1a1 especiales aaoc~ a diecapaddad 'IISUIII ylo 
motora la disposición del ¡ntenor de 1M aulu taO
~a La movilidad Independiente (rnochiIf" en su .. 
tic, trabaJo- del .kimnado OI'denado., OIganizaci6n 
adecu.da y orden de lo. mal"" en lo. diferen· 
1M eepac!C* MI aula, etc.). 

I 1 !<o 1<, 
1.2.7. las puertas de las aulas y de lo, SGMeI08 
del centro (neretan .. bibliotecfl, Nl. de 0fÓenI¡

dar", comedor, atc.) 1"f'IIClan la normatIVI de 
accuiJihdad. 

1.2.8. El ,alón de aC10e pernvte el acceeo autóno
mo de todo. 1a&J. a/umnoelu ,1, tanrna. 

1.2,g, En.1 C*'Itro h.y un b-"o adap(ado en ud. 
~ta para el akmnado con IIIO'tiJid.d reducda. 

1.2.1 O. loe eec.Jones _Un en condioon. y.oop. 
tadoa para BI akJmnado con d!acaf*:dad .....al y 
.. ten rampH para el aJuroraNdo con diecapacidad --1.2.11 . En el caso de que en • centro "-)11 mhde 
una planta _te, oomo minrno, un ascenaor que 
~ la norrn.tN. de aa:eeibilidad. 

1.2.12. El mobiano del aulro (rMMa, paarraa. arma
noe, etc.) Mtá adaptado para el u.mn.do con n. • .• . 
(c!iecapecodad YIIuaI. diec'lp"'*ied motora...). 

1.2.13. 8 plan de.VItCI.IaciOn..derni. de",., ¡ac' 

tualll8do, COrllemplto al all.IrIYIado con necesidades 
educatJvaa espeaales allOCledu a d..:apacidad 
(fieIca, Intelectu.l, oMuaI, auditiva...) y, en cuo de 
emergencia. .. tiwlan pr~ta. concretas de ac-
1\.1aC1Ór1 (deeigl\ltCÍ6n de un respoouble I*a ayu
dar a HkI alUmnldo.H)' 
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2. PRINCIPIOS Y VALORES OEL CENTRO 

2.1. El centro tiene entre BUS principios y vak>res aquellos que permi
tan la Inclusión de todo eH alumn.ado. 

S I ~o NI 

2.1.1. Todo el personal docente del centro conoce 
ef proyecto educalJvo y. especialmente. aquello que 
hace referencia a la atenaón a la diversH:lad • 

. ~~~---------------
2. 1.2. La dirección del centro da a conocer al pereo-
naJ no docente al proyecto educatIVO del centro '/, 81-

peciUnenle, las estrategias de actuaci6n respecto al 
aUnnado con neceeidadea educativas aepeaalea. 

2.1 .3. B proyecto educatIVO se va revtSando de fOfo 
ma pen6chca y es Uu-n1OO pot una amplia mayoria 
de4 profesorado. 

2.1.4. EJ proyecto educatIVO del centro se da a co· 
nocer al profeBOfado recién InCOfporaOO y se 8S

tabJeee un espacio de tiempo para comentar '1 re
flexionar sobre sus valoees y pnnaptos. 

2.1.5. loe prroptoa del Proyecto educatIVO, en 
lo que se refl8r8 a la atención a la diversidad, se 
transforman en medidas concretas de actuación 
que quedan refleiadas en la planlficactón anual ylo 
en o tros documentos y son obJeto de evaluación al 
finalizar el curso. 

2.1.6. B clesarroflo del Proyecto cumcular hene en 
cuenta la .gualdad de oportunidad. en el aprendi
zaie pata todo el alumnado. 

2.1.7. EJ Proyecto cumcular preve algUn tIpO de 
mecida (trabap con áreas tranavernlea, mterdi. 
apllnanedad, etc.) que facilita la atención a la di· 
venstdad. 

2.1 .8. El Proyecto cumcular e. aufictentementa 
flexible para permitir que las programaciones de 
aula respetan la diversidad del alumnado. 

2.1.Q. los docentes, en general, actUan de forma 
corresponsa~ para que el centro sea cada vez 
más InclusIvo (aceptación de todo el alumnado .,.. 

dependientemente de su aituacf6n peraonal). 

2. t .l O. El centro ~ para supñnl' las barreras 
actituc:malas an ~ que 8e refiere a diferencIO per
lORaleS. culturaJe. y mala. (reflexIÓn en las re
Uniones de ciclo '110 departamento &Obre el valor de 
l.. dileten<:iaa. actMdadea con el arumnado sobre 
temas monogr.ificos relaCIOnados con la diotersi
dad, etc.). 

2.1 .11 . El eqUipo dl'ectlVO llene defír\ldos con ro
herenaa los entenos neceaanoe para atender a la 
diveraKiad, que quedan reftetadoe en el Plan de 
alenDón a la diversidad. 

2.1.1 2. El profesorado, en general. está convenci
do de que las dificultades en el aprendlZ8l8 de un 
alumno o de una alOOV\8 no dependen únicamenta 
de sus caracteria1icas individuales, sino que son 
fruto de la Interacción entre éstas y las respuestas 
del enlomo (famal8, escuela y compMeroe). 

2.1.13. El profesorado da una respuesta acorde a 
las difICUltades de aprendIZ. que puedon apare
cer, por cauS88 muy diver888, en cualquier momen-
10 y en cualqUi8f alumno/a. 

2. t .14. El centro tiene previa1as diferentes altema
bY .. (carpeta de documentlClÓn. acompaflamtenlo 
tutoñaL ) para ayudar al profesorado recién legado 
en su tarea como docente 'j. concretamente, para 
stender al alumnado con n.e.a. 
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2.1 .15. Las medidas que faciitan la W'lClust6n del 
alumnado con necesidades educativas especiaJea 
también contemplan los momentos de patio para 
trabajar las relactones entre lQua1ea. 

2.1 .16. las medidas que faciitan la inclusión del 
alumnado con necesidades educativas especiales 
también contemplan bs momentos de comedor 
pata trabajar la eociaJizact6n. 

2.1.17. Las medidas que facildan la ncorporaciOn 
del alurmado con n.8.8. te extienden a las salidas en 
horario lectIVO (excursiones. visita a museos, partict
pact6n en obras teatrales, viaje de estucflO8, etc.). 

2.1.18. El alul1V\8Cfo con n.e.e., si lo reqUIere, tiene 
apoyo en las actividades extraescolares (fuera del 
horarIO lectivo). 

2.1 .1 9. la diversidad del alumnado se plantea 
como un reto para el desarroUo profeSIOnal de los 
docentes del cef'ltro. 

2.1 .20. La educación InClusIVa 'onna parte de la fi · 
lo80fia y de los vabas del centro. 

Observacooet y evidencias: 

2.2. El centro tiene en cuanta la colaboración ontre docentas y famlias. 

SI NO 1\1 

2.2.1. En las reuÑonea con las familias se da a 00-

nocer la lílosofia Y los planteamenloll del centro res
pecio a la inclUSIÓn Y a la atención a la divenldad. = ----
2.2 .2. El profesorado valora las opiniones y bene en 
cuenta la infonnación que aportan las lamibs del 
alumnado con n.e.e. y consensüan ootehvos comu' 
nes de actuactoo. 

2.2 .3 . Existen canales de comunicacIÓn elicaces 
entre los docentes y las familias. 

2.2.4. El horano de atención a las faml6as es bas' 
tante flexible y se ajusta a las posibilidades que tie· 
nen de asiStir al centro. 

2.2 .5 . El profesorado esta preparado y tiene estra' 
teglas 'f habilidades para comunicar a las fam~ias 
las dificuhades de aprendizaje de sus t, i;os e hijas. 

2.2 .6 . Loa docentes proporcionan pautas a las la· 
millas para que puedan dar apoyo al aprendiz. de 
sus hijos/as con n.e.e. 

2.2 .7. En los informes o en las reuniones con las la· 
milias para explicar loa resuhados de la evaluación. 
el profesorado es concreto 'f detalla en poSItivo el 
progreso del alumnado con n.e.8. 

Observaciones 'f evidencias: 
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2.3. Todo 91 aIurJv1Qdo dé! centro es w,lona.do por igual 

2.3.1 . El profeaorado t~ fMJa que el ah .. moado 
=n 0.8.11. tIIn~ posblidóldlll dB aprvndur y ÓOIIiI' 
rrobr al máJimo BU potendal, 

2.3.2. E1¡;;entrg trabaja para promover la competan· 
cia pef8Ol'lll del alumnado en lugar de la competi
tivid&d. 

2.3.3. En el momemo de plamficar la. préctK:ol del 
centro (semana cultual MlSlOneS inlormatMIll...) se 
lienlll!fl CUf!nla la participación df!I Alumnado con 

n.e. • . 

2.3.4. Se realizan actividades de forma transversal 
imp!eg'Iaodo liflllente& 'reas del eurric.JLm, para 
anaibiliza, al alumnado y a Iu familias sOOrll la di
YlllSÍdad Y IU valOl'. 

c:>b5l1!rVaClOll9ll y ~ 

U su ' . 

1. FORMACIÓN Y ACTTTUD OEl PROFESORADO 

3.1. 8 contro Iklno pbnOS dQ tOl'l'naCiOn qUQ rGSpOI'IdO a la¡ ncICOSIOa' 
dos do 106 doconlos. 

3.1.1 . El plan de lorrnaci6n del cllntro responde • 
un " 'isi. real de las n_sidades detectadas por 
al equipo dooente. 

3.1 .2. El plitIl dv IormitciOo del centro cwnta COt1 

el cooaenso y la mp!icaci6n de la p!ictica totalidad 
del pl'ofeJOrado. 

3.1 .8 . La! aclroidados da !amación del pofellOfil' 
do del centro IQ orien tlrl hacia un trabajo axllU'lIO 
y coon:Iinado promoviendo La refteIlán &Obra la me
¡on. de la practica. 

3.1 .4. la 10fmaCIÓrl se Elflbende como U'I proceso 
cy.MI facilita la aulooorria dal centro y el cr8Cinoonlo 
prote!llOn3J df!I prollWM'lldo. 

3.1 .5. El cenlro astitra rnemctal Glgcrnz:arivaa (su
plEl'QA$, A9~nw¡nIOL*) pan prI)m(W9I' y tac¡~:w' 

la tonnflclÓl'l dé !IU prole8Of1ldo (l/l8hll a .:enIoM, 

asetenaa 11 congre90S ... ). 

3.1 .6. La, InICÍlilt"'88 de inOOYllCm y mejora IlOO 
bMm llcogldu y forman parte de la dmnucII del 
centro. 

3.1 .7. l o. P'~ dlt innov~ ton p<l'<ClbidO$ 
como une n~ pere le me¡or.a y eon competo 
lido. por le» docente. del C8fltro. 
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3.1. 8 profesorado dB centro acude periódicamente a actividadas de 
formaciOn permanente. 

3.2.1. La mayex parte del profesorado (mas del 
eo<ltl) realiza ¡¡Iglin trpo de formación cada curso 
eecolar. 

3.2.2. El profesorado, cuando participa en activida
des de formaóón, adem.ia de méritos indilliduales 
para su promoción, boeca lambión mojorar $US 00-

OQCtrrienlos teóricos y prácticoe. 

3.2.3. El profeBorado comparte lo que aprende o 
trabaja en las actividades de formactón con los/as 
compañeros/all del fUef1tlO (doasielll, reUnlone!! in
formatjyas._). 

3.2.4. La atención a1ah.mnado con n.e.o. os uno do 
1011 temas que se plantea en 108 planes de fomta
ción del cantro. 

ObsOMlC/onetl '1 eYldencla8: 

" P'O NI 

3.4. La actitud del profesorado 9S da aceptaciOn da la diversKiad. 

3.4 .1. 8 profesorado asume la responsabilidad de 
lodo el alurmado do! aula, incluidos losIas alum
nosIae que preeentan n.e.e. 

3.4.2. El prolesorado responubiúa las familias de 
las dir.cWtado. do aprondizato do.ve aUnnoalaa. 

3.4.3. El profeaorado plaf1lea dinamlCaa de aula de 
laR cualea puede participar lodo el A1ulTl'\lrl). 

3.-4.4. El profooorado utiba un IengIJafO rospeáJooo 
cuando tiene que referirse al a1oolOado con ne.e. 

3.4 .5. El profe8orado trabaja para eliminar los Blte
rootJpotl SOCIaleS rospocto al alumnado con n.D.fI. 
(por e;empla, quu SIJIl incapacetl de tener relacio
nes., qUfI mflrec:en compaRiM, ele.). 

Obtlctvaciooos y ovidoncias: 

51 NO NI 

3.3. El ¡rofesoradodel a:nro posea tri bagaje de formación en rBlacm 
a la atención a la dwersidad. 

3.3.1 . La mayorla del profesorado na a8¡8tido a curo 
80S de formac ión en ffilación con la atención a la 
di\leraidad. 

3.3.2. El profesorado del centro tiene formación so
bre la conceptualización y las implicaciones de la 
educaCIÓn incIusivL 

3.3 .3. B pl'ofesorado del centro poeee tormaciórJ 
en la!! estrategia8 de respuesta educativa adapta· 

das al alumnado con n.e.o. 

3.3.4. B profosorado del centro tiene UI'I8 forma
ciótl AOOcuada sobre 1M posibifldacle8 que ofrece 
la adaptacIÓn dol cull'ictllum y, oepe<:ialmonto, so
bre las adaptaciones GUTi<:ulares individualizadas. 

3.3.5. Los docentes del centro COI'IOCér"I 'f comparo 
ton las funciones del profesorado de apoyo. 

3.3.6. B profesofado del centro tiene lorrnaciOO 
80bre estrategias de ftuibilización curricular y de 
organización del aula paro atender Il la divorsidad 
del alumnildo (aprendizaje cooperativo, actlVidildes 
diversifcAdas, tallere . ... ). 

3.3.1. El profoGorodo dol contro hono formación on 
la aplicaciál de las tecnologias de la información 
y la comunieaci6n para atendor la diver.idad del 
alumnado. 

ObS8fVilCiones y evidencias: 

" >;0 N I 

3.5.8 profeSOl'3do mantiene expectativas positivas sobra el apreodizajIB 
do todo o/ allXTlnado. 

3.6.1. El prolosorado trabaio la autoo8tima como un 
fac tor clave para el aprendizaje. 

3.5 .2. El profosorado llene e~tiva8 Ajustadas y 
~ .. en r~ al alurrnado que presenta n.u. 

3.5.3. El profeaorado posibilita qUlt al alumnado 
aprecie lo. logro. de loe iguale .. 

3.6.4. El profesorado prepara actividades ajuotadaa 
I los coooc:menl08 previ08 de todo al alumnado 
pana taeilitar atJ OJUto. 

3.5.5. B Aan de Acción Tutorial pt'ové aGGiones y 
actuaciones para tavorecer el respelo y la coopera' 
ción entre todo el alumnado. 

3.5.$. El proIeeorado 89 oenlra en el prOCleao da 
traba)o del alumno/a y no sólo en loa resultados. 

Observacion ... y evidenciu: 

.. NO NI 
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4.2. El equipo directivo promueve sistemas de detección. aeguiniento y 
cwaIuaciOn de los procosos do atenciOrl a la civer'SIdad del centro. 

4.2. 1. EJ equipo directivo '1 el equipo de apoyo, de 
forma conjUl1ta, promueven la pU~lIta en practica 
y evaluación de los criterios de atención 8 la diver
sidad. 

4.2.2. 8 equipo directivo promueve proceDOG de 
auto revisi6n y reflexión coIaborativa sobre la alen
CIÓn a ka divorsidad. 

4.2.3. El equipo directivo planiflCll. da forma delab.
da la transición de losJas alumnoalas de una el.apa 
a otra o de un ciclo a otro. 

Obsetvaciones '1 evidencias-

4. ORGANOS DE DIRECCiÓN Y GEST10N 

" "10 N I 

4.1. 8 oqtipo directIVO Janonla I:J. participacIÓn Y 01 trabajo on oqu!pO 

d9I profesorado. 

4.1.1. 8 equipo directivo fomen ta la cooperación 
profoslOl'la! para consegUir la responsabilidad com
partida en la atet'l(;iOn a la diversidad. 

4.1.2. El eqUipo árectivo ase¡JJfa que las decislo
nea se toman mayoritanamente por cons&l'l$O. 

4 .1.3. El equipo direct ivo manifieata una clara vo
luntad para conocer '1 mejorar el clima del centro. 

4.1.4. El equrpo d¡roctrYo da a conocer 11.1 Jflstl1JC
ciones legales que afectan a la atención a la diver
sidad y se asegura de su cumplmiento. 

4.1.5. 8 eqUIpo diroc:tivo vigila que la. décitiona. 
sobre \as di~trices generales de atenciÓl'l a la di
versidad &a toman en las reunicoes formales que se 
realizan en al centro. 

4.1.6. 8 equipo d rectivo presta atención a las for
mas para facit~ar el buen funcionan-iento de las re
uniona. (orden del dia previo, duración, acta .. ). 

4.1.7. EJ equipo directIVO facilita que las deci.ionas 
lomadas que implican actuacIones, se aeompaflen 
de responsables y IWnrtes temporales concretos el1 
su deaarrolb. 

4.1.8. El equipo directivo vigila la transparencia y el 
buen funcionamiento de los canales de comunica
ción y do información. 

'1 t"o NI 

5, ORGANIZACiÓN Y COORDINACiÓN INTERNA DEL CENTRO 

5.1. La organización del centro prevé la al9llClÓl1 a la diversidad. 

5. t . 1. En la eiabcnciOn de los noranos, atendiendo 
a las necesidades y can.ctéfÍsticas dé! aUnnado, 
prevalecen los criterios pedagógicos. 

5.1.2. El horario prevé la coordinación entre loa tu
toreaJes y los especialistas que intarvienen 8f1 un 

nivel educativo. 

5.1.3 . El horarIO prevé la coordmaelÓf1 entre los tu
tores/as 'J 105 especialistas que intervienen en un 
nivel educativo. 

5.1.4. lOIl horarios 118 orgamzan 'J se adaptan con
siderando de forma pnontaria las n.B.B. del allm
nado y siempre que 00 posible el apoyo 1M! realiza 
dentro del aula ordinaria. 

5.1.5. Todos los gl\JpoB, mdependlentemente que 
haya o no alumnado oon n.e.e .. tienen apoyo (des
doblamientos, refuerzo educatNO, apoyo elclusNo 
para el alumnado con n.e.e._.) en las Meas o asig
naturas inBtrumentales. 

5.1.6. las h!feal de suplencia de un profeaorla (por 
~o, por enfl!llT1l8dad) recaen en todos Da profe-
6OfOB, no o.cluslwmonto en 01 profo&Of/a do apoyo. 

5.1.7. Existe una coordinacIÓn adeclH&da en la tran
sición de la etapa primaria a la secU"ldaria, respec
to al alullY'l8do con n.e.e. 

Observaciones y evidencias: 

4 .1.9. El equipo directivo introduce los cambiOI on 
las MlrlJCtur.u organizativilS y eurrioJarss que se 
precisan para mejorar la atención a la d~idad. 

4.1.10. El equipo directivo acepta y respeta la varie· 
dad de concepciones y estilos ~Ies. !Ñempre 
que sean coherentee con 108 principIOS Y valores 
qua el contro do(¡ondo. 

4 .1.11. El equipo á~tivo el aenaible 'J dialoga 
ab1E!rtamente con las voces discrepantes. 

4 .1.12. El equipo diroctivo apoya elalOOlcnto las 
actuaciones propuestas por los profesionales del 
centro que implican !.na mejora en la atención a la 
dMlf6tdad. 

4 .1.13. El eqUIpo dIrectivo favorece la participación 
activa y amplia del p'0fesorado en las reuniones de 
olaustro, ciclo, cIopartM'lonto, comisión do coordi
nación pedagógica. ale., y valora lal aportaciones. 

4.1.14. El equipo directivo anima al profesorado a 
proponer actuacIOnes para la ma,ora de la práctica 
&n e l aula. 

4.1.15. El equipo directivo acepta y valora la aira 
como una oportunidad para metOrar el functOna
mtento organizatnro y la participación en el de&8tTo-
110 Cl.n1Cular. 

4.1.16. El equipo directivo eslá satisfecho con el 
fUl1eion~nto del claustro y lo demuesfra en IIU 

quehacer cotidiano. 

Observaciones y evidencL38: 

" NO 



 

67 
 

 
 
 
 
 
 
 
 

Fundación Teletón México A.C. 

 

Universidad Teletón 

 

 

 

 
 

 

f 
Universidad 

Teletón 

5.2. El centro tiene en cuenta la coordinación de lodas las formas de 
apoyo. 

5.2.1. El traspaso de Información sobre un 
aJumnoJa con n.e.e. se realiza de manera fluida de 
un proIesor/. a otro. 

5.2.2. La dint1rnica del centro favorece la coordna
clÓn de las diallnlas Iormaa de apoyo. 

5.2.3. GJando do, profesoresfu trabajan en la 
misma clase, preparan la se,ión de lorma conJunta 
para introdUClf mejoras que posibiliten el 6Klto de 
lodo el alumnado. 

5.2.4. El profesorado tfabeja de manera colabora
t¡Ya (en equipos o compartiendo dale) pata intro
ducir mejoras que po81bi~en el éxrto del aJumMdo 
con n.e.e. 

5.2.5. El profesorado considera n~8aria la CC)Or

d nación con lo, equipos ellemos de apoyo y con 
otros &eMCios de la comunidad. 

ObservaclOJleS y evidencias: 

51 ~o 1'1 

6. PROFESORADO DE APOYO 

6.1. El centro tiene un rnocJek, de 8fXlYO coherente con los planteamen
t08 de la escuela mclU8IVa. 

6. 1.1 . El apoyo se concibe como un recurso para la 
mejOra de la actuacIÓn docente. 

6.1.2. Los equipos educativos, conjuntamente con 
los profesionales de apoyo (PT, AD, AU, son co
rresponsables de la educación del aiJmnado con 
n.e.e. 

6.1.3. El apoyo se considera como un derecho para 
todo el alumnado que lo nece8lta y no como una 
accOn especifica relacionada eók> con losIas aJum
MIJal con n.e.e. 

6.1.4. El prolesorado de apoyo trabaja la mayor 
parte del tiempo en el aula ordlnana en coortllna
cOn con Ioalutorea "las tutoras. 

6.1.5. El prof&60f8do de apoyo traba¡a con todo el 
alumnado del aula. 

Observaciones y eVIdencias: 

51 1';0 NI 
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6.2. La COClfdinaciOn y la colaboración 98 la basg dala actuacion de los 
proklsionalea da apoyo. 

6.2.1. El profesorado de apoyo posee una coocep
cm clara y precisa respecto a las funciones y ta
reas que debe lealizar. en el marco de ISla escuela 
inclusiva. 

6.2.2. Exlile un ti8mpo y un 911paóo para la COOf' 

dinación da los diferentes miembros del equipo de 
","",o. 

6.2.3. Existe un tiempo y un espacio para la COOf

dinacm de los diferentes miembros del equ!pO de 
apoyo (;Ofl el proftJ5Ofildo. 

6.2.4. Las J'9UnlOnel da coordinación del prole&<>
rada prevén le planificación, la pueela en práctica 
y la evaluacion de la actMdad docente en el ada, 
conjuntamente con loa profesionales de apoyo. 

6.2.5. El horario de apoyo al abnnado es flexible, 
para adaptarse a las nuevas necoodadee que pue
dan surgir. 

6.2.6 . El profesorado, conjuntamente con el &qUI

po de apoyo, adapta la metodologia da clase para 
atender a todo el 8u-nnado. 

6.2.7. El proleaoredo, conjuntamente con el &qUI

po de apoyo, adapta los contenidos do aprendiza¡e 
a los diferentes conoc:mientos ptevioe de los/as 
aJumnoslas y a sus esÜOs de aprendizaje. 

ObsQ(VaClones y eV1dencl8.S: 

" NO NI 

7. ACCiÓN EDUCATIVA EN El AULA 

7.1. La programación de aula tiene en ctJ8flta la diversidad del alumnado 
como un elemento positivo. 

7. 1.1 . El profe9Ofado no se gula únicamente por el 
libro do texto a la hora do concrotar lo. socuencla y 
los contenidos del curso 8scolllJ. 

7.1.2. El profasorado programa COI"I&Iderando la rea
r.dad divern y heterogénea del alumnado del aula. 

7.1.3 . El profesorado programa actividades para 
identificar los conocimientos pre~os del alumnado. 

7.1.4. El profesorado muestra y trabaja la relación y 
la sintesia de loa nuevos contenidos con loa que se 
han traba}ado previamente en otros temas o ~ida' 
des didacticu. 

7.1.5. La programacIÓn recoge objetivos de di1ereo' 
tos ámbitos (cognitivo, aloctiYo, do ralación .•. ). 

7.1.6. la programacIÓn inc:llJ)'e de forma equilibrada 
108 dif9f9nt99 tipos de contenidos (con09pluales. 
proc:odimcntaJ08 yactitudir'l<llos). 

7.1.7. La programación ncluye de forma equilibrada 
loe dif9fGntes IIpos de COI'ItQtlldoe (conceptuales, 
Flfocedimentalee y 8ctitudinales). 

7.1.8. El prof98Ofado planifICa, en su programaClÓfl 
de aula, el uso del espacio '1 del tiempo para facili
tar la atención a la diversidad. 

7.1.9. La organización y la estructuración de cada 
grupo-clas8 penriten la atencÓfl 8 la diversidad. 

" N O 
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7.1.1 O. La programaóon incluye aGtMdacIes de re
fueno y da ampliación cp.iEl pueden 8af utililllda.q en 
momento. y conlext08 diYeraoa. 

7. l . 11 . 8 profesorado de apoyo participa en la pro
gramaci6n de aula y en 8U oportuna re..woo. 

Obs0fV3cionce y ov~: 

1.2. 8 profesorado potaocia la ayuda entre iguales para favorecer el 
apfVndiz.:l.jQ. 

7.2.1.8 profesorado crea un clima de aula que 00 

fundamenta en la aceptación, la segundad y la con
fianza mutuas entre &1 alu'nnado. 

7.2.2. 8 profMorado agrupa losI.a ak.rnnoaJas con 
c.apacidadea heterogéneas para que le ayuden 
mutuamente. 

7.2.3. El profaaorado fomenta que lestas alumnoaJ 
88 hablen y se ayuden entre ello. para rasolver lae 
actividades. 

7.2.4. El profesorado promuevo, en la, situaciones 
de enaet.anzay aprendllaje. que cualquier alumno/. 
pida ayuda ctlilndo lo necesite. 

Observaciones y evidencias: 

" NO 

7.3. las actividades de aprencizaje se disenan para ser accesibles a 
todo 91 aJl.J1Inado. 

7.3.1. 8 profosorado divorsifíca loa fQfm4S de orga
nización del akxnnaoo (agrupamteol06 neXlbles, tra
bejo por parejas_.) en las 8llUacionea de 8nlléi\atlla 
'Iaprond~. 

7.3.2. El profesorado diversifICa los lenguajes uti'· 
zadOI (visualel, oralea .. . ) en la presentación de in
IOI'TTlfIci6n al alumnado. 

7.3.3. B profe5Ol"ado diversiflCll 106 lenguajeti utii
zados (visuales, orales .. .) en la presentación de in-
100mación al alumnado. 

7.3.4. 8 prof6S0r8.do plantea tamas: que pueden te
ner diferentes modalidades (de forma eserna, oral, 

Srifica. .. J de resolución. 

7.3 .5. 8 profesorado plantea actividades con dife
ren'" nive," de dificultad y erigencia en furtción 
de las neceSidades del alumnado. 

7.3.6. El profesorado utiliza recunIO!I materiales civer· 
808 e mll96tiga tÍ t.I6O do l"'I.I9YO$ recuBOQ par1l que 
todo al alumnado pueda lanar amo en au aprendizaje. 

7.3.7. El profesorado varia su programacm en fun
CIÓn de las difICUltades y \os ntmos de aprendIZ. 
que Plesen!a cada uno de sus alumnoe/as. 

7.3.B. Los deberes que planlea el profesorado 88 
SfUstan a laa necesidades y capacidades de cada 
alUIllllO!L 

Ob5&IVacionea y eW:iel"lClU: 

SI NO NI 
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7.4. La Qval~ion Qstmul:l. y V;¡Ior'::¡¡ los logros aJcanzado!! por lodo 4;11 
alumllado. 

7.4.1. los exámenes o 105 controles no sonia Unica 
herramienta para la 9VakJación. 

7.4.~ . Los entallos de 8vaJlJaci6n 800 transparentes 
'J se dan a conocer a todo el alumnado. 

7.4 .3. los criteriCJs de evaluación se adaptan a las 
posibilidades de cada alumno/a. 

7.4.4. El profesorado utiliza la evaluación paJa deter
minar las ayudas que necesita lodo el alumnado. 

7.4.5. los entonos de evaluacIÓn del a/UIlY\aOO son 
conereotea con las adaptaciones realizadas. 

7.4.6. El profesorado establece m9CaI'IlfImOS y cana
loe para CfJG el alumnado pueda delectal las difíeuJ
lades y errores que comete y pueda aoIucionarloe. 

7.4.7. Todo el prol9flOfado que intéfVi9n9 én un gru
po doterminado do aJumnoeloa 80 implicaon 01 flfo
cellO de evaluación de IIUII aprendiza;e&. 

7.4.a. Todo el profesorado que interviEne en un gupo 
dotermlnado do a1urmolll'as decide conJUntamento 
la califICación de las ástinlas keas o asiglWl.turas. 

7.4 ,9, El profesorado planifica actMdades de BU' 

toovaUaaOn para qua el alumnado tome conscien
cia de au proceso de aprendizaje. 

ObRervaOonas y Qvidenc.ias: 

.. NO NI 

7.~ . l.;I :KtIplacion currbJlar as lm MrramlAnla de ;adQCll.:ld:)n dA La 
programación del aula a las necesidades especiales del a/unnado. 

7.5 .1. La adaptación CUmcUlllf individualizada e5 

una medida út ~ y no sólo un req.isito demandado 
por la AdmlnlstraclOn. 

7.5.2. Hay coherencia entre la adaptacion cl.lIlÍcuw 
individualizada y las actividades que trabaja el alum· 
nado on ~ aula y. asi, !le rofloja on el DIAC. 

7.5.3. El progreso en el aprendizaje de i00i&& alum· 
nos/as con n.o.e . queda reflejado en la adaptaCIÓn 
CUrricular IndMdualizada 'J so hace un seguimiento. 

7.5.4. El seguimiento 'J la eval~ción de la adapta· 
ción curricular individualizada se realiza periódica· 
mente (al menos una vez cada trimestre). 

7.5.5. la elaboración. implementación 'J evaluaCIÓn 
de la adaptación cunicular individualizada se haa! 
do manera conjunta por pano de todo el pro!e8Ol"a· 
do que interviene con el alumno. 

7.5.6. La colaboración y el trabajo con¡unto de los 
dOCMt08 y 01 profoaorodo de apoyo fo.cihan la 
adaptación GUlricular individualizada. 

7.5.7. El profesorado valora positivamente la adap
tación curriculat individualizada GOmO una herra

mienta en la er1se/\anl:a del alumnado CXJn n.8.1II. 

Ob88fVacionéS y evidencias: 

" NO ~1 
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l . PARTlClPAClÓN EN LAS AcnVIDADES DEL CENTRO 

8.1. El alumnado con n9CGSidades educativas ospocialos participa. en 
las actlvld.:ldos complQmOOt:ulas. 

a. t .1 . Las actIVidades complementarias (fiestas, 
ea!idas ... ) Gslan programadas para que pueda parti
cipar lodo el alumnado. 

8.1.2. l os/a. aJullTlOlS!as con n.e.tI. ~icipóll1 en 
las actividades complementarias que organIZa el 
~t~ 

a . l.3. El centro pre'lé la organización de loe apoyos 
necesarios para que el alumnado con n.eA pueda 
partlC1paf en laa actividades complem&ntaria. y di.
h'ut .... de ellas, 

a.l .4. LOII monitores que mparhlfl las actilficlades 
&Ktraescolares conocen y atienden las necesidades 
do! alumnado. 

a.l .5. las !lCtnidades eJlraesc.olants que se rea
lizan en e l centro potencian la paft icipación actM\ 
del alumnado con n,IUI. 

e. 1.6. En \as actividades extrasa<:oJarea $El aplicM 
criterios de selección del alumnado que favorecen 
y henen en cuenta la parbc¡pación del alumnado 
con n.a.e. 

Observaciones)' evidencias: 

" '"'O NI 

t . RELACiÓN CON LAS FAMI LIAS 

9.1. L2s famili:ls so sklnt9n acogidllls y wlOOKlas por 91 CQIllro. 

g ,l .l . Cvando una familia con un hijo/A con n.e.e . 
llega al centro por primCfa voz rooibe tod¡¡ la ."for

meción necesaria. 

9 .1.2. 8 centro dispone de un canal de cOlTllrlica
CIÓn claro y acceeiblo (buzón, hoja de sugerencias, 
pa,glJ\8 web, esencia escolar ... ) para recibir laa de
mandas de bu; fam~ia8. 

g. l .S. 8 profesorado recoge la nlormacion aportatb. 
por las lamiiaa Y adGlTllie la utiliza en el dia a día. 

9 .1.4. 8 prof68Ollldo y el equipo de apoyo valoran 
la npl~, po!" pequel\a que sea, de las filmil~s 

con hijos e h'8S con n.o.c. 

9 .1.5. La mayori. de familias del centro reconocen 
que la Pfeaeocia de alumnoalas con n.eA es un 
benefICio para todo el aJufl'V'lado.. 

Observaciones y evidencias; 

SI NO 
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9.2.l.a8 tam~i3s ostán satl6f0cha8 do la ator\CiOn oducativa quo rocbon 
&.IS hijos/as. 

1iJ.2.1. Las familias del ak.rnnado con n.e.&. partici
pan de forma mayori1aria cuando ~ centro convoca 
retriones y otrOA tipos de actividadea (cooferen

cie" charlaa. .. ). 

9.2.2. las familias del alumnado con n.&.8. solicitan 
con una cierta penodicidad reuniones con loa/as 
Mores/as u 0lr08 profesionales del centro. 

lit2.3. Las familias del ahxnnado con n.e.e. vaIotan 
positivamente el trabajo que se realiza en el centro 
con sus hijos/as. 

0.2.4. las familias del alumnado con ne,e. tien9n 
suficiente información sotxe el modelo de apoyo 
que recibén IUI h~oa/Q8. 

9.2.5. Las familiall dttI a1urmado con ne.e. tienen 
suficiente información sobre las adaptaciones curri· 
cu lolr~ Ildividuollizadas qoo so llevan a cabo. 

9.2.6. Las famifias dttI alumnado con ne.e. tienen 
suficlerlte Informactón sobra los clltenoe da PIO
moción. 

9.2.7. la. familias del lII!umnllldo con no.o. tienen 
suficiente infolmación sobre al apt'endizaje d. sus 
hijmlas (pIogreso, relaciones con los companeros, 
d ificultados, ayudas.~). 

Observaciones y e-videflGias. 

" :0.0 N I 

10. RELACiÓN CON LOS IGUALES 

10.' . las dll1ámicas creadas en el centro y en el aula favorecen la inle
rrglaciOn Clfltre al ilimn:¡do con y sil discapacidad. 

10. 1.1. El profosomdo facilita. que loa/as a1umnoaf 
as entiendan que las metas 600 personalizadas y 
que, por tanto, puodon ser diforanléS entre el alum
nado de la misma clase. 

10 .1.2. El prof88(lr8do Ir8baja Mltfat&gias 9$p9Cffi

CM para promover 'j estimular la intenelacibn entre 
el alumnado, con y sin n.a.e ., f!fl el a ula. 

10.1.3. El contro tiono un proyocto con activida· 
des específicas para favorec:er la in terrelación an
tle al alumnado. con y sin n.o.e., en los momentos 
de patio. 

10. 1.4. la aceptacIÓn de las difel8ncias personales 
onIJo 01 alulTV'lado.e aborda de manola explicrta en 
el tlabajo del aula. 

10. 1.5. Se uUizan los reculS06 externos que inl9(· 
vienen erl el centro (ONCE, ASPAS ... ) pan. dar a 
conocer la discapacidad de 109las aJl.nInosJas con 
ne.e. al ,ee!o de compañerosJae. 

10.1.6. La inlenelación entre alumnado con y !!in 
discapacidad que se trabaja on claae se traslada 
fuela del Cef1tro (~est88 de aniwraario, visrtas a 
casa de los compañerosJas ... ). 

Observaciones y evidenciu: 

SI NO NI 
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10.2. l os iguales son un rectJrSO de apoyo dentro y fuera del aula para 
todo el aJU'T1nado. 

10.2.1. Exil Ian oportuntdadlul para que Ioslas 
aJurmoalas 8W1 n.e.e. den apoyo a los/as a1umnosl 
as con necesidades educatiltas especiales a!lOcia
daG a discapacidad. 

10.2.2. Ói51eo oportunidades para que losJas 
a1urrnoalu con nece,idada. educativas especia
les 880Ciadas a diecapacidad den aparo a loaJas 
alurmoslu sin n.e.e. 

10.2.3. En tu actividadalCfJGu lavan I clbo den
lro y fuera del aula (actMdadell de pelio, salidas .. ,) 
se trabaja con el alumnado la tolerancia y el respeto 
a Iae dilwenciaa. 

10.2.4. En las actividades que 1M! realizan dentro y 
fuera del aula S8 potencian lazos afectivos entre el 
"",nnado. 

ObsetVaoonoa y evidencias: 

.. NO M 

11. RECURSOS 

11 .1. B centro cispooo de rocul'808 matorbles para atGndor a lodo 01 
>uomad<> 

11.1. 1. El atulT'l"llldo con n.e.a. uliua 108 mismos 
rGCUrlO' matQnak;, (libros da taxto, de lectura, da 
consulta, etc.) que el 181110 de sus compañeloslaa. 

11.1.2. El centro dispone de malenal adaptAdo 
(mesas, SlI ~as, teclados, etc.) a las necesidades 08-
pecificas del alumnado con discapacidad motora. 

11.1 .3. B centro dispone de matenal adaptado 
(enulOfaa FM, maq...na Perkna, aoftware apropia· 
do, etc.) a las necesidades 9speciñc .. del alumna' 
do con diBcapacldad sensorial (auditi\la y visuaI). 

11.1.4. El pfOleaorado adapta loa matenales didác
ticos • las nece~adea eapecl1clU del alurmado. 

11.1.5. Todo el profesorado conoce los I'9CUI1lOll 
matenales que hay en el centro para dar apoyo al 
alumnado con n.e.e. 

11.1.6. 8 profer.orado (de un cido, los docantl5 
entre cicloa, de un nivel, el equipo de apoyo ... ) 
elabofa cor1untamenle materi.les didacticoa para 

.. 

apoyar los aprendiziljeli del all.mnado oon n.e.e. _____ _ 

11.1.7. El matenal dJdactlCO e!aborado pOI el pro· 
fesonldo ea compartido y aprovechado por otroa 
docentes. 

1 1.1 .8 . U. distribucIÓn de loa recursos del centro 
responde a las neceatdades educati'olas de lodoe 
los/as akmoos/as en cada una de las aulas. 
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11.1.9, La biblIoteca está adaptada paJa poder ser 
utilizada como un recurao de apoyo a los apren& 
zajea de todo el alumnado. 

11.1.10. En el comedor hay utensilios adaptados a 
las necesidades del alumnado. 

Observaciones y evidencias' 

11.2. 8 centro conoce y utiiza los recursos de la comunidad. 

11.2.1. El centro se coO/dina con 108 servicios y 
recursos externos (ONCE, ASPAS.,.) que atienden 
algunos/as alumnos/as con n.e.e. 

11.2.2. El centro Irabaja de foona coojlJ'1ta con los 
recursos de la barriada (b'blioleca, servicios socia
les, sefVlcios de salud .. ). 

11.2.3. El centro trabaja de fOlma conjunta con 
otros centros escolares de la zona 

11.:2.4. El plofesorado del centro conoce la mayo' 
ría de lecursos con que cuenta la comunidad edu· 
cativa para poder dar apoyo a losIas akJmnoslas 
con n.e.e. 

11 .2.5. El centro cuenta, aUrlque sea puntua'mente, 
con la participación de miembros de la comunidad 
educativa (familias, comerciantes. .. ) como un recuro 
so de apoyo al trabajo del centro y de las aulas. 

11 ,~ ,6. El centro mantiene relacioll6s ylo conve
niOS con las instituciones públicas y/o pri .. adas de 
la comunidad, 

Observaciones y evidencias: 

SI NO N I 
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11 .3. El cantro (la un rocul"SO para la comunidad. 

11.3.1. El centro ofrece sus nstalaciones a la co
muridad para realizar actividades fOfmalivas en ha
ratio no lectivo. 

11.3.2. El centro se implica en la realuaoon de ac
tividades formativas para toda la comlXlidad. 

Observaciones y evidencias: 

" so ... 
12. SATISFACCiÓN DEL ALUMNADO CON NECESIDADES EDUCA· 
TlVAS ESPECIAlES 

1 2.1. El centro se preocupa porel bienestarftsico y emocional del a1u1Tt 
n:l.do oon n.o.o. 

12.1.1. E11la alumnofa con n.e.e. se siente miembl'o 
partícipe del centro y del aula. 

12 .1.2. Se trabaja la autoestima con el alumnado 
que presenta n.e.e. para que tengan 8}paclallvas 
positivas con su aprendizaje. 

12.1.3. El alumnooo con n.o.o. ticno las mismas 
oportunidades que sus iguales para elegir (activi· 
dades, malena!es, ubicación en el aula .. ,l, 

12 .1.4. las opiniones del alumnado con n.e.e. son 
consideradas del mismo modo que las de sus com
pañeros/AA. 

12, 1.5. El allJT1nado coo n.e.e. se siente respetado 
y valorado. 

Observaaones y evdenaas: 

" NO NO 
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HOJA DE RECOLECCIÓN DE DATOS 

Nombre: 

Edad: 

Sexo: 

No. Telefónico: 

Variable Resultado 

Bienestar emocional  
Interacción familiar  
Salud   
Bienestar económico  
Organización  
Habilidades parentales  
Participación social  
Escolarizado Si No 
Tipo de escuela CAM USAER Regular 
Grado alcanzado Primaria Secundaria Media superior 
Motivo de deserción Personal Estado de salud Económico Accesibilidad 
Relación con las familias  
Satisfacción del alumnado  
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r FUNDACiÓN TELETÓN MÉXICO, A.C. 

Centro de Rehabilitación e Inclusión Infantil Teletó n México 

Teletón. Autorización y consentimiento expreso para la pre valoraci6n y servicios integrales de valoración 
inicial 

Fundación 

AUTORIZACiÓN Y CONSENTIMIENTO EXPRESO PARA LA PREVALORACIÓN y SERVICIOS INTEGRALES DE 
VALORACiÓN INICIAL DEL (LA) MENOR DE NOMBRE , QUE OTORGA EL (LA) SEÑOR (A) 

, EN su CARÁCTER DE RESPONSABLE DEL (LA) MENOR, A FUNDACiÓN TELETÓN A.C. 

Para efectos Gel preseo1e documento. FUNDACiÓN TELET6N MEXICO. A e ., en adelante 5er~ denominada como la "FlIndiICiOn" y el Cen1rode 
Rehabil~aci6n e IrclusiOn Inf.,til TeIeIOn Mexk:o, en adelante ser. denominado como el "CRIT". 

Por medio de la presente, yo, el (la) sel\Qr (a) en mi C4lracter de Resp<lf1satle del (la) menor 
. aUIOl'i¡oo expres¡ment! a la "FundaciOn" ¡ lealiut por conducto del personal médico ylo auxiliar conespondienle del "CRIT", la pre valoración ylo 

eualquief servicio integral de wloraciOn inicial del (la) menor. asl como el an<Misis de su historial cllnico para r:IeIerminar si cumple con 105 requis~os de 
admlSiOn eslableeodos por la "rundaciOn" para ser atendido(a) en el "CRIT". Por lo que manifIeSto que he sido Informado expfesamente de 105 requl$~os de 
admisión aj ·CRIT" coosistentes plineipalmenle en que el (la) nillo {al o jovef'I a quien r"'Ílara la pre valoración ylo cuak¡uief tefVicio integral de valoración 
inicial, objeIo de la presente autorizllci6n, sea menor de d~iocho al\ol. y tenga alguna d~cap&Cidad ne\Jromusculo-e5quelelica. 

Asimismo. me obligo a proporcionar oportunamente ala "FundaciOn" cualquief informaciOn y documenl aciOn que se me requiefa. man~estaf\do bajo 
protesla de decir la ~ad. que toda la informaciOr1 y documenlaciOn que proporciooe SIIi.lll cierta . ..e<a.: y oportuna. 

Por otra parte. acepto que la "Fundación" /lO sera responsable de la perdida, robo, mravlo odMo de 105 objé;ls O Villores del (la) menor ylo del que 
suscribe, duranle nlJe$Ira (s) "'~a (s) al "CRIT" 

v por uHimo, manif-.eslO que es loy de acuerdo en que la "FundaciOn" no tendra responsabilidad alguna, en cal o de que ~Ia delermine, conforme a sus 
polllicas de ingreso. que él (la) menor no reUne los requis~os de admisión al "CRrr . por lo que acepto que la 'FundaciOn" se reserva el derechode adm~ir 
al menor como Pacienle (PIliSOl"la Atendida). de DrÍlldarte la alenciOn médica, as l corno de referirlo a cualquier olla InstiluciOn de $ al....o Publica o Privada 
para su atención. 

Habiendo leido y entendido el contenido del presente documento. asl como sus alcances y fines . agregando que se nos brindO la oportunidad de hacer 
preguntas y que "tilS f~on conlestadas satisfactoriamente por profes ionales eapacilados. en esle acto aceptamos y autorizamos expresamente a la 
"FundaciOn" y al "CRIT", isl como al personal médico del "CRIT" , 81(105) Médico Tr¡¡tanle, y/o Medico Interconsultante. y/o M6dieo Auxiliar de DiagnOstico, 
a llevar a cabo la pre valoraci&l y/o c~alc¡uief servicio inlegral de valor«:iOn inicial, objeto de la presen te autorilaciOn, asl corno para 18 ateneiOn de 
contin¡¡encias y urgendH derivadas del acto aqul aulorÍlado atendiendo al principio de libertad prescriptiva. 

La presente autorización se firma para constancia. en la Ciudad de Estado de México. el dia 

La Persona Atendlc1a 

ResponsaD" de ', Pe~a 
Atendida 

TestIgo 

Testigo 

Nombre Completo 

Nombre Completo Parentesco 

Otro 

Nombre Completo 

Cr:mtro de RehaoililaciOO , L<IcIuloi6n tl'l!an~t Tele1órl 'Aé.oeo 
A_ Ot Gu~Ia\oO B81 l'rilO8 .San ~o 8srrienlOs .Eltaoo de MoixK:o ,SoIOICi 

~uNDACoON TELETÓN IdE;t.ICO. A.C 

Firma y/o Huella Dig ital 

Firma y/o Huella Digital 
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Fundación 

FUNDACiÓN TELETÓN MEXICO, A.C. 

Centro de Rehabilitación e Inclusión Infantil Teletón México 

Autorización de uso y manejo de datos personales e imagen 

Fum!ilC lon FUNDACION TELETÓN Mt:XICO, A e .• con d:rnicllio erl Av. Gus tS"1:l Saz No. 219, Col . San Pedro BSITienIOl, T lalnepantla de Baz, Estado de 
MélciCQ, C .P. 54010, es responsable de recabar sus Datos Personales \f Datos Personales Sensib les. del uso que se le dé a 10$ mismos y de su prolecclón. 
por lo que estamos COf1scl&rlll1S que usted como pae>ente '110 responsable del pac iente, liene derecl10 a conocer quo!! datos personales recabamos y 
"ue~l ra~ I>'ktic ... ti" , .. I""iOn con dicha Información. 

Pala efeclO$ del pre!let'lte documento, FundiICi/¡n FUNDACiÓN TELETÓN MÉXICO. A.C ., en ad~anle s ell! oenominada como la 'FundadOr)" . 

OillOI Perlcos l_ y Oatos Personal'. Sensibles a recaba r 

Los Dat05 Personales y 10$ Da:05 Persona~ Sensible, que no recaban pueden tr.llar dal05 c¡ue 105 identifican o los hacen identificables, por lo que dentro 
de estos 03105 se encuentran de manera enullCi3l iva m.ilIs 00 limitativa los siguientes: oombre, género, nacionalidad, domidio completo, teléfono, fechll y 
IlIQar de nilCimiento, escolarioad, religiOn, ocupación, pue$to, Il.IQar de trabajo, domicilio de trabajo, antig¡¡edad laboral y numero de segur idad sociitl del 
responsable del plcienle, s~uac LOn Konómicl antecederltes rn6dicos fam iliares y del paele!lte, estado de salud paslido o presente, diagnOst:cos '1 
pronóst icos médicos, es tud iOS, asl como en su caso, falograflas fijas o imágenes en mcwimiento y oombres de usuario en redes sociales como Faeeboolc®, 
Twilter®. tnstagram®, Fticlu\'l),Youtube:!l. Pinteresl®. 

Finalidades de sus Datoll Per$onales y 0;01.01 Per$onll lall Sanll lblel 
Los Dalos Personales '1 DalOI$ Personales Senlibles que proporc ione a la "Fundación", serán tratad Ol$, para cumpl ir con las obligaciones derivadas de la 
re laci/;n que con el paciente '110 responsable del paciente se establezca, as l como, para con In si!iluier1tes fina lidades: 

al Registro en li$ta de espe<. 
bl Identificar lo, kx;a liZirlo, contactarlo y la lormiICiÓl'l de dil ectorios de contacto 
cl Control de acceso a edificios e inslalaciones. 
d} Para q~e en caso de qlJ6 Ingrese como paciente ylo re$ponsable del pacief1le, contar con datos sufICien tes para brindar servicios de rehabil~aci6n 
integral, as l como promover s u pleno desanoilo e integración a 111 socledild: en caso de no ser aceptildo como paciente, se proeeder.ll a la cancelación de 
sus dates mediante el b l~ueo y po$terior eliminación de dicha información, cOtlforme a las disp:;lSiciOtles legales correspondientes. 
el Para la Impresión de gafetes de idenliflCsción. 
f) Proporcional1e Infonnación sobre los programas, tal~res o actMdadH Que se les ofr&Ce a 10$ pélCi8l1 tes '110 a 106 respOtl$sbles de los pacientes , as l 
como a s us familillres , como lo Ion en su caso: "Patticipac"on", "Suel'lo Teletoo" "Cloo amig05 Teleton": "CU IIO de Ve"oo TeletOn": "Pregúnta le@ YoIin ". 
entre oIros. 
g) Para electos de tnll85 tigación socloeeonomica. 
hl Para ell>uzOn de sugerenc ias. 
1) Paora dar respo.testa a entrevistas o encuestas de queja o calidad de nuestros servicies . 
j) Pat'a felicitac iones (le cump lea~os anive~arios, reconocimientos y demol$ celebraciones y dlu espec iales 
~ I Para colocar ("poos le;'lr·) , comunicar y comparti r I0Il DatOl$ Personalu ~ Datos Personales Ser1sibles. como parte del conten ido que se publica en los 
perl iles públicos de las redes sociites a las que se encuentra suscrita la "Fundación·. relacionada e!l forma de etiQuetas, iI1 formacton directa, l otogra!lu, 
~ideos ~¡o enlaclll5 
IJ Para hacerle llegat' infornaciOn de la "Fundación" 
m) Para lI .... al a cabo ln0'e5tioaciones '110 estud os de diversas naturalezas y su debido tras lado. 
n) Para el llenado de autorizacicr>es, consen timientos informado$, historial o expediente cllnicQ. 
o) Para brindar estadlsticas, reportes o Ce!lS05 a entidades públicas o prjvildas, nacionales '1'0 ext ranjerilS. 
PI Para sCJl;c i"r apoyo y/o donaciones especificas o grupales para la atenCión, cuidado o rehiLbil itaciOn de los menores Que son atendidos por la 
"FundacIQn". 

ql Para entregar, en CiSO de ser necesario comprobaciones e'ebid,,",,"te documentadas con Dat05 Personales '110 Datos Personales Sensibles de los 
pac enles. iI entldildes ptlt:lllcaS '110 pril'iKlas a electo oe dl'mostrar la aplicación especifi ca de recursos oIorgados a la "Fundación" 
r) Hacer pUbl,caciones internas y externas scbre su historia pel lonal para mostrartos como un e;emplode .. xito, Vli10r humarto y resultados de la propia 
"FundaciOn ". 
si Para que $Ban pMe de 111 comunicación e in'ormaciOn institucional, campinas de recaudación a reali.¡;arse por cualquiet' mediode comunieac;on 
COtlOCIOO o por conocelse para que con fundamen10 en el articulo 81 de la l ey Federa l de 0i!recl10$ de Au1or. se use '1 publique la imagen plesente y/o 
ful\Jra del pilClente y/o del respOtlub'e y/o de su familia, por cualquilll' lorm. c¡ue permitan las leyes respecti~as, consistiendo lo anterior en la ¡)Osibllidad de 
tomarte u obtener cua lquier tipo de f olograflas, lliéeos, r~rtajes , recopilación de voces, doblaje de \IOCeS ylo sublit\Jlaje, an\Jnctos comerc iales, enlre elros, 
)'iI sean estos de la propiedad del paciente ~/o ele su fam¡~a \J obtenidos por la "F\Jndación·, y usarlos y publicarlos de la manera que a la "Fundación", m~ 
le convenga, asl como cederlos a terceros para los mismos fines" 
tl Para que a Criterio de la ·Fundación·, dichos videos, folograllilS, reponajEIII, recopilación de voces. doblaje de voces y/o 5 ubt~ ulaje anuncios ent re OIros, 
puedan o no ser ed itados, archiwd:lS o almaceflSdOl$ indefinidamente, dig~alizadOl$ . llan5m~idos o publicados en cualQuier programa de teleYisiOn, radio. 
internet O cualq\Jier medio Impreso. en la Republica Mexicana o en el extranjero, ser parle de prolocolos de iflVlStigación, ir1tercambio académico '1 
es lidlst icas, programa televis ve o ra~ iofQnico, o cua lquier otlO medio electrt>nico, inlorm.lllICQ, digital o análogo, conocido o por conocerse, asl como los 
formatos o $opoorles materiales oue se utilizill1 para la d ifusiOn d e la imagen del menor, no estando la ·FundacIOO ", 
obIig3d:l:l p:lg'" u otor~ar algan t i~ de apoy<l eco<>6mico O rega lla de cualqui",,. r ... lufilltuw por dicha sltlJaclOn o clrcunsl81rlC la 

CenlrO de R!!'I1abi l,lació" e In<:Iusió1 lnrartll Te letón MI!!>ico 

'; ... ni~ Or GuSl8110 Bu Prada ,San Pe:lro SarriMllO!l ,ESI8<:O de Mí!!ÚCo ,540' 0 

FUNDACIÓN TELETÓN Mt:-xICO ,o"C. 



 

79 
 

 
 
 
 
 
 
 
 

Fundación Teletón México A.C. 

 

Universidad Teletón 

 

 

 

 

 

 

f 
Universidad 

Teletón 

...... "" ........ ""'.0 
l'l,/'O'J; 'OH 'rUiTo, ~XICC"~ . , .-...... "'_""""O ~."'_"., ~>l So. ~"'" ... "' ..... , _,,_lo .. Un ........... ..., •• :; ,P "O ' . ... ; . ... 0 ... """ "" ......... , . _ ...... 0 .. ,.. ........ . oq.ot _ ..... . .. ,. .. , "'". ""'_ .... ~,_ ........ -... , . ........... __ ,"' ... J. ",.,..~ ... """ ~", .. tt<.",,,,_,",,,,.""::i<,,",,,, . ..... ,,,,.,",,,~,,_,,. ,,,,,,,,,,, ___ . ,_,,_~,,<,,,,,, __ , ,,,",,,, ,,,,,(,, 
<on .. ~' ... . ...." ~ ,, ... _._, .• ,_ ... _ .. ·_ ' r'"""'''_''"''_, ...... ~,( ....... ':'O,oot.c_''' c .. ''"'';o .. .. ,_,""' .. .., ... _\ .. :.Ii< • • , ..... _~ ..... , ...... .., ......... <ON" .. , .. , .. .. "._ .......... _ ... _ •. '" ... '*'" ... _ • • ~"'....., ) .. II' .. "" """' .. ' ..,._ .... __ ~.Oq"". __ .... ,... ... ,""',_;00""",, "", .. ,.""""",."""""" ... _""",, .• IO( , ~,,, .... 
_ Na P' 2"' "" O ",~" <00 .-.. " ... ",,.. IM "" __ ..... ,.10 . ... ",_ .,,~'" rg "m l"Wi!!4'_' Wl"~ 

u) PilflI que !el estiOO de sal~d pulid;" presenle o lu turl1 del menor, twnbiéfl se¡¡ ctlJeto de se! hillado, grecedoo, fQlogrílrledo o doxi,Hl1e1ltilÓo P::lf le 
"Fo.mdaciOrl· , '1 que por ende sea motivo de ser publicado. trarlSmhido. mO&Irado, archivado o almacenado Irw:!elinidamllnl ll , trasladado o comunic;ado, o ser 
pane de cualquier programa a ser transmiUdo por 11)$ medios, Irlcluyendo ct derecho a que 1(!I'I~an com"micaciOn con 11)$ pf~or~~ de SC'!'JiCII)$ m~;';os 
con relpe<:\o iI dicha información de BlItadO dll salu::! 

En caso que sus Da:05 Pllrsona!es y/o DatO!> Persona'es Sensibles pretendan ser utilizados para una finalidad distinta a las anteriores, la "Fundación' , 
com unicw é a los pacienles ylo a los respo!1S11bl~ y/o familiares de los pacientes, iI fin de obtener S\1 consentimiento oara el tratamiento dll sus Datos 
Pelsone ~e~ o Datos Personales Sensibles de aGulII'do a Iils nUlIVas finalidades 

Tr.In'$mision y t'ilnI;¡ l orenclil de Datosl'1lrsonilles y OstOIl Personollle, SlIn, lb lll, 

LiI "FundaciOn", no c;ompanira, salvo lo ya eslablecid<l y s in su c;onsentimienlo previo, sus Datos Personales y Dalos Personales Sensibles con terceros, 
nacionales o eldranjeros, con la saNe<1ad de. 

a) Por clJlllp limien:o a disposielones lega~s o mandalo jvelitial 
b) Que los Datos Personales o Dalos Pe~onal!!S Sansitlles deblll'i compartirse con presh'dores dll SIIrvicios médicos de lil "Fundac;ión", para llevar a cabo 
IIls funC iones, acciones o cumpl,miento del obfeto social de la 'Fundación", as l como el de ClJmplir con las fi nalidades descritas en la tIf!!Senle aulorlUlcién. 
e) Que diCha transferencia esté prevista en la Ley Fe(!er,¡1 ele ProtecciOn de Dalos Personales en Posesión dolos Paniculares y su Reog larr,en to vigentes 

Medidas de seguridad y confidencialidad 

La "FunditCión", en cumphml!!nto a III legislación vigenle, ha adopIado las medidas. de seguridad, administrativas , técn,cas y f l5icas, ne<;esar,as pa, a 
proteoger ~ us 03t09 Per~onales y Dalos Personales Sens"tlles CO!1lra oatlo, pérdida, alteraclOn, desl rucciOn o el uso, acceso o tratamillnto no ilutorizado 
Estando en lodo mom!!nto controlado elllCceso e sus DiIICN Perlonales yfo Dillos Pllrlonales SlInsibllllS. en poder de la "Fundación". limilaclo a las 
PI!I'SonllS que neceslhm tener iIIIccesc a dicha Información. con e l pr~~o de llevar a cabo las finalidades identificadas 

OeritChos ARCO (Acceso, Rectificación, CilncelaciOn, OpOfllc lón) 

Us:1Id tienll d~lICho de acceder, recti!it", y cancelar sus datos persorlales y dales per:¡onales sensib les , asl como de oponerse al tratam~nto de los 
mism05 o revoo:;ar el cOll$ent imiento que ~ra tal fin nos haya otorgado. a traYéa de los procedimientos CjlJll hemos impiementado P¡¡ra eonocer diehos 
procedimillnt09, los requ is itos y plazos, se puede poner en con tacto con nue~tro respor,sable de oatos personales en comiteprjyacidad@te!e'go grg m)( o 
vis~ar nlJeslr<l p;\gina de Interne! 'MW! teleton ora mx 

Autorililelón 

Al propon;iorIIlr CUIlk¡Uiel tipo de informiK:ión. incluyendo sus Diltos P~sonales y/o Oalos Personales Sensibles. ustOO elCpresamente manifiesta que 
¡¡C ~tilll 'i IlUtor~illiI1 condiciones contenidas !In 1<1 presente Autorización de uso y manejo de datos Defsonales e imaQlln. DOr lo que otorIJII SlJ 
consentimiento en qUilla InformaelOn proporcionada por lJsted pueda almacenar:¡e, usar:¡e y, en 9'!ner .. l, I,¡dar:¡e paril los f ioos qLJe se sel'lalan, incluso 
para fines de promociOno asl como el QOO ol or~a a la "Fundación". aulQfizacién IIlIpI'lIsa para que puedan S~ 3rehivados o almacen.<Jdos indefinidamente. 
d,gital ozadO'i. transmitllius o pul>llcildcs por cualQlJ ier medio conocido o por conoeet1;e en 111 RetJúl>lica MeKicana o en el e)(\ran;ero, Ifilllsrn ,tol ge y u",arse de 
eonformidad con las conditiones establecidas ero la presenle autor iZac;iOn de \.ISO y maneje de datOlf per sonale~ e imagen y las IIIyM aplicables 

Cambios a la Autorlución 

Cualquier modific.aciÓl1 iI e~ t;;r ilUtorizaei6n de uso y manejo de datos personales e imagen sera comunicada en nuestra pltoglne de In ternlll 
'IN¡W leletgn·oro·mx, o MI pued!! poner en conlaclO con nuestro responsable de dates personilles al correo electrOnico cQlTIil !!Qrivacidad@\e'elon orq.m~ 

Firma d. aUlorlueión 

Flnna: ____________________________________________________________________ __ 

Nombre complelo: ____________________________________________________________ _ 

Nombr. completo pac lentll: ____________________________________________________ _ 

Número de carnel: ____________________________________________________________ __ 

Fe.::ha de recepción de la Au loriz¡ocIOn : _____________________________________________ _ 

Cen:ro c~ Rl!Ihlbll ,tad6n ~ InrJ,wor InJ...,til Telet"'n ~Ié",c<> 

A""n,ja o. G"st~ '.'O 1:13>. ¡.orada .Sa" "c(lro 8a!r i(!fljo~ , E~tado (la Mé~ico ,5oIÚ10 

r UNDACIÓN TELE,ÓN MExICO, AC 

CARTA COMPROMISO DE CONFIDENCIALIDAD DESEMPENANDO FUNCIONES 
COMO REVISOR DE EXPEDIENTES CLíNICOS Y BASES DE DATOS 

Yo, Marisa Verónica Jiménez Treja, en mi carácter de revisor de expedientes clfnicas y responsable de la 
obtención de datos a través de la aplicaCión de encuestas v¡a telefO nica, entiendo y asumo que, de acuerdo al 
Art,16, del Reglamento de la Ley General de Salud en materia de InvestigaciOn para la Salud, 
TRÁSCENDENCIA DE UN PROGRAMA DE REHABILITACiÓN MULTIDISCIPlINARIO EN LA CALIDAD DE 
VIDA FAMILIAR Y CALIDAD DE VIDA ESCOLAR EN NIÑOS CON TRISOMIA 21. es mi obligaCión respetar la 
pi 
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Tlalnepanlla, Estado de México. , a 29 de junio del 2016. 

Comité de Elica en Investigación CRIT Estado de México 

PRESENTE: 

A través de este conducto hago de su conocimiento que yo, David Osvaldo González López, 
a través de esta carta doy consentimiento sobre la inserción de mis datos personales, así 
como uso de mi nombre como asesor metodológico del protocolo de investigación 
TRASCENDENCIA DE UN PROGRAMA DE REHABILlTACION MULTIDISCIPLlNARIO EN 
LA CALIDAD DE VIDA FAMILIAR Y CALIDAD DE VIDA ESCOLAR EN NIÑOS CON 
TRISOMIA 21 , cuyo(a) investigador(a) responsable es Marisa Verónica Jiménez Trejo. 

Sin otro parecer, me despido atentamente. 

Dc David Osvaldo González López 

Subdirector de Investigación yepidemiologla. 

Universidad Teletón. 
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~ISTA DE COTEJO DE PROCEDIMIENTO A REALIZAR PARA EL PROTOCOLO 

TRASCENDENCIA DE UN PROGRAMA DE REHABILITACiÓN MULTIDISClPI,INARIO EN 
LA CALIDAD DE VIDA FAMILIAR Y CALIDAD DE VIDA ESCOLAR EN NINOS CON 

TRISOMIA 21 . 

CENTRO DE REHABILITACiÓN E INCLUSION INFANTIL TELETÓN ESTADO 

DE MÉXICO. 

Investigador Responsable: Dra. Marlsa Ver6nlca Jlméne. Treja 

Actividad a rea lizar 

Realizar llamada telefónica localizando ti pedrea o tutores de l plIc lente. 

Explica r acerca de la reallzacl6n del protocolo de estudio. 

Preguntar acerca del estado de so lud actual del paciente. 

Invltacl6n a panlcipar en el protocolo explicando que dicho proceso tendrá 
una duración de 15 minutos aproximadamente y gar8ntlzando la 
confidencia lidad de los dDlos. 

Una vez. que acepte participar. preguntar si cuen ta con tiempo disponible en 
este momento o agendar fecha y hora 

Explicar que la dinámica consiste en responder unas preguntas. con las 
palabras "nunca, raramente, a veces, a menudo y siempre" según 
considere. 

Aplicac i6n de la Esca la de Calidad de Vida Familiar de las familias con un 
hiJof a con Discapacidad Intelectual para menores de 18 años (~de 0.18 
años) 

Investigar acerca de si el paciente se encuentra o no escolarizado '1 en caso 
de estarlo en qué tipo de escue la. De no estarlo, cua l es el motivo '1 has ta qué 
grado realizo estudios. 

De estar escolarizado se procederá a va lorar el Instrumento de Evaluacl6n de 
la Calidad de Vida del A lumnado con necesidades educativas especiales 
(IAQVI 

Se procedero\ a agradecer su panlclpacl6n '1 se concluye la llamada telef6nlc2 

Ejecución 
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LISTA DE COTEJO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO EN EXPEDIENTES 
ClINICOS EN FlslCD PARA REAlIZACION DE PROTOCOLO DE 

INVESTIGACION 

TRASCENpENCIA DE UN PROGRAMA DE REHABILITACiÓN MUL TIOISCIP\r:INAR'O EN 
LA CALIDAD PE ylDA FAMILIAR Y CALIDAD DE VIDA ESCOLAR EN NINOS CON 

TRISOMIA21 

CENTRO DE REHABILITACiÓN E INCLUSION INFANTIL TELETÓN ESTADO 

DE MÉXICO. 

Invostigador Responsable: Ora, Marlsa Verónica Jim6nol. TroJo 

s.c\IenCla Carnel fechad. P'Henc~ de conHntlmlen1o In'Ot~ 
revisión 

• no 

25766 28/06/16 X 

, 24312 28106/16 X 

) ,,. .. 28/06/16 X 

• 24)1'9 21/06/16-

S 21079 21/06/16 X 

• 18S32 21/06116 X , 19012 21106/16 X 

• 1660 2&/06116 X 

• 1164' 21/06/16 X ,. lO'" 28/06/16 X 

11 '2011 21/06116 X 

" 24441 28/06/16 X 

13 23294 21/06/16 X 

" 
,,.0 28106116 X 

15 19)]2 28/06/16 X .. 19189 28/06116 X 

17 )Ua 21106116 X 

11 19239 21106/16 X 
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19 6554 28/06116 X 

20 IS2' 18/06116 X 

21 24219 18106/16 x 

22 24175 18/06116 X 

n 25376 28/06116 X 

l' 26660 28106/16 X 

l' 11904 28/06116 X 

26 21191 18/06116 x 

17 21915 28106/16 x 

21 11082 28106/16 x 

19 2266 28106/16 x 

14 2517 28106/16 X 

31 1119 28/06116 X 

~Ydo poc M.lfl~ Vtrón", JIlntM'l TrtJo/ R4 dt Mtdicu\. FllIe.l, ~ .... bt ltaciól"l 

~ 28/06/" 

l1el< ~JLllen.ruco "xmtnll '(~O 
Nombfl! y f.rm.a 
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