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Resumen

Introduccion. Los trastornos del desarrollo intelectual (TDI) o discapacidad intelectual (DI) son un problema
global de salud publica. El cuidado de una persona con TDI conlleva cambios fisicos, emocionales y
econdmicos, como aumento en la carga de trabajo en sus cuidadores familiares (CF) ocasionando un deterioro
en su calidad de vida (CV).

Objetivos. 1) Resumir la evidencia cientifica publicada a nivel nacional e internacional acerca de los TDI cuyo
estudio fue realizado en México poblacién de 10 a 49 afios entre 1999 y 2020; 2) explorar las experiencias y

percepciones de la CV en CF de personas con TDI en Morelos y Sinaloa, México.

Materiales y métodos. Este estudio se realizé en dos partes. En la primera parte, a manera de diagnostico
situacional se realizdé una revision de la literatura acerca de los TDI de las publicaciones a nivel nacional o
internacional en espariol o inglés cuyo estudio se realizé en México en hombres y mujeres de 10 a 49 afios entre
el 1 de enero de 1999 al 1 de junio de 2020. El analisis de las publicaciones seleccionadas se llev6 a cabo en relacion
con el afio, revista de publicacién, factor de impacto, edad y sexo de la poblacion de estudio, &rea (medicina,
psicologia,epidemiologia, educacién, entre otras), estudios de tipo observacional (cohorte, transversal, casos y
controles, etc.), cualitativos, reporte de caso(s) y revisiones (rapidas, narrativas/literatura, sistematicas o
metaanalisis). En la segunda parte se desarrollé para explorar la CV de CF de personas con TDI. Para ello, ser
disefié un estudio cualitativo y, entre marzo y noviembre de 2019 se realizaron 18 entrevistas semiestructuradas
a CF de personas con TDI que asistian a escuelas basicas publicas con Modelo de Educacion Inclusivo ubicadas
en Huitzilac, Morelos y en Culiacén, Sinaloa, México. El andlisis se realizé con la técnica de Andlisis de

Contenido.

Resultados. En la primera parte, de 86 articulos seleccionados, 65 se publicaron en revistas internacionales y
21 en mexicanas. En 2008 se identifico un nimero maximo de articulos (n=12). Predominaron reportes de
caso(s) (n=37) que principalmente abordaban aspectos genéticos, moleculares, odontoldgicos y diferentes
sindromes en los cualeslos TDI se incluian como una caracteristica de dicha entidad. Por otro lado, se
identificaron articulos cualitativos(n=3) enfocados en las areas de pedagogia, autonomia e inclusién social.

Destacan seis articulos con una definicién de los TDI.

Por su parte, en la segunda parte, se encontré que los CF experimentan una afectacion en distintas dimensiones
de su CV como: bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material, relaciones interpersonales, desarrollo
personal y autodeterminacién. Asimismo, los lazos de empatia y apoyo generados con otros CF son

beneficiosos y relevan de actividades por cortos lapsos de tiempo, disminuyendo la carga del cuidado.

Conclusiones. La evidencia acerca de TDI es escasa, y esta sustentada mayormente en reportes de caso(s).
Asimismo, cuidar a una persona con TDI afecta negativamente distintas dimensiones de la CV en sus CF. Se
sugiere el desarrollo intervenciones para la atencion, apoyo y orientacion integral de CF. Igualmente, se
recomienda crear y fortalecer grupos de ayuda mutua con otros cuidadores. Finalmente, se sugiere promover

la gestion de recursos econémicos para coadyuvar al bienestar econémico de las familias y mejorar su CV.

Palabras clave: trastornos del desarrollo intelectual, discapacidad intelectual, cuidadores familiares, calidad de
vida, México.
12



Abstract

Introduction. Intellectual development disorders or intellectual disability (IDD or ID) are a global public health
problem. Caring for a person with IDD involves physical, emotional and economic changes, such as increased

workload on caregivers (FC) causing a deterioration in their quality of life (QoL).

Objectives. 1) Summarize the scientific evidence published at the national and international level about IDD
whose study was carried out in a Mexican population aged 10 to 49 years between 1999 and 2020; 2) explore

the experiences and perceptions of QoL in CF of people with IDD in Morelos and Sinaloa, Mexico.

Material and methods. This study was carried out in two parts. In the first part, as a situational diagnosis, a
review of the literature about IDD was carried out in national or international publications in Spanish or English
whose study was carried out in Mexico in men and women aged 10 to 49 years between January 1, 1999 to
June 1, 2020. The analysis of the selected publications was carried out in relation to the year, journal of
publication, impact factor, age and sex of the study population, area (medicine, psychology, epidemiology,
education, among others), observational studies (cohort, cross-sectional, cases and controls, etc.), qualitative,
case report(s) and reviews (rapid, narrative/literature, systematic or meta-analysis). The second part was
developed to explore the CF QoL of people with IDD. To do this, a qualitative study was designed and, between
March and November 2019, 18 semi-structured interviews were conducted with FC of people with IDD who
attended public basic schools with an Inclusive Education Model located in Huitzilac, Morelos and in Culiacan,
Sinaloa, Mexico. . The analysis was performed with the Content Analysis technique.

Results. In the First stage, of 86 selected articles, 65 were published in international and 21 in Mexican reviews.
In 2008, a maximum number of articles was identified (n=12). Reports of case (s) predominated (n=37) and were
focused genetic, molecular, and dental aspects of different syndromes where IDD were included as a
characteristic of the entity. Qualitative articles (n=3) in pedagogy, autonomy and social inclusion were identified.
There were (n=6) articles with a definition of IDD.

On the other hand, in Stage I, it was found that the FC experience an affectation of their QoL in different
dimensions, such as: emotional well-being, physical well-being and material well-being, interpersonal
relationships, personal development and self-determination. Likewise, the bonds of empathy and support
generated with other FCs are beneficial and relieve activities for short periods of time, reducing the burden of

care.

Conclusions. The evidence about IDD is scarcy, substantiated mostly by case(s) reports. Caring for an IDP
seems to affect negatively affects QoL in FC. The development of interventions for the care, support and
comprehensive orientation of CF is suggested. As well as creating and strengthening mutual aid groups with
other caregivers. Finally, it is suggested to promote the management of economic resources to contribute to the

economic well-being of families and improve their QoL

Keywords: intellectual development disorders, intellectual disability, caregivers, quality of life, Mexico.

13



Capitulo1

Introduccién

Los trastornos del desarrollo intelectual (TDI) o discapacidad intelectual (Dl)l'6 son
un problema de salud publica a escala mundial. Los TDI son un grupo de

alteraciones caracterizadas por una notable limitacion de las funciones cognitivas,
. - . 2 .

del aprendizaje y de las habilidades y conductas adaptativas. Dichos trastornos

— ~ 2 , ]

inician antes de los 22 afios de edad y, en su etiologia se encuentran factores

Y . . 4,79
bioldgicos, ambientales y socioculturales.

Los TDI generan un impacto en la sociedad ya que afectan no solo al individuo que
lo padece, sino también a la familia y al sistema de salud. Estudios previos

enfocados a profundizar en el tema incluyen metodologias diversas, debido a que

. . .. .. ..., 14
los datos disponibles son limitados y cuentan con variaciones en su definicion.
Adicionalmente, es importante mencionar que dichos estudios se encuentran

limitados debido a la escasez de recursos disponibles para su conduccion y el

. 2 .., 19 ~ .
diagnéstico de esta condicion. ~ A esto se afiaden las barreras relacionadas con su

abordaje, ya que se pueden realizar desde distintas perspectivas (biomédica,

. . . . ... 9
psicoeducativa, sociocultural y de justicia.
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Las personas que padecen TDI son muy vulnerables ante la sociedad. Ademas de

. .. . . . . 10 .. .
ser discriminados, estigmatizados y excluidos socialmente,  tienen bajos resultados

L. .. ., , . . 7,10,11
académicos, menor tasa de participacion econémica y mayor dependencia.

Asimismo, con la falta de acceso a los servicios y cuidados de salud, no se

benefician de las estrategias gubernamentales de desarrollo social y reduccion de

10-14
la pobreza.

En México, diversos estudios con enfoque en salud pl]blicam'17 han generado
contribuciones tnicas con recomendaciones para promover intervenciones que
apoyen la disminucién del efecto negativo que los TDI causan en la nifiez, la
adolescencia y la adultez.”-1° No obstante, alin existen vacios en el conocimiento
acerca de esta condicion, por lo que a manera de diagnéstico situacional se realizé
una revision de la literatura de las dltimas dos décadas lo cual permitio identificar
los estudios realizados dentro del contexto mexicano, ofreciendo un panorama
general acerca de los TDI, lo cual coadyuva para dirigir futuras investigaciones

hacia este colectivo.

Ahora bien, frente a la situacion de gran vulnerabilidad las personas con TDI se
encuentran inmersas en un estado de dependencia durante toda su vida. Aungque en
los dltimos afios su esperanza de vida ha incrementado a 60 afios y mas, a los 45
afos pueden presentar envejecimiento prematuro, estrefiimiento crénico, trastornos
de la tiroides y enfermedades crénicas como obesidad, diabetes, epilepsia, entre

15



. . 19 . . -
otras situaciones adversas.  Por lo tanto, estas entre otras circunstancias y segun

. . P 1-3 . , . .
el tipo de diagnostico de TDI,”  conllevan cambios fisicos, emocionales y

econdmicos, asi como aumento en la carga de trabajo en sus cuidadores familiares

P ., 18-22
generandoles una afectacion en su CV.

En este orden de ideas, el presente estudio se origind con el interés de realizar un
diagndstico situacional de los TDI en México, por lo que se llevé a cabo una revision
de la literatura para resumir la evidencia cientifica disponible a nivel nacional e
internacional acerca de los TDI cuyo estudio fue realizado en México en hombres y
mujeres de 10 a 49 afios de edad del 1 de enero de 1999 al 1 de junio de 2020. Sin
embargo, conforme fue desarrollandose la investigacion y a medida que se
identificaban estudios de caso, estudios cuantitativos o revisiones y solo tres
estudios cualitativos acerca de los TDI, también observamos una notoria escases
de estudios realizados acerca de sus CF quienes juegan un papel fundamental en
su vida. En particular, se identific6 que no hay estudios cualitativos que aborden
acerca de su CV utilizando el modelo de CV de Schalock y colaboradores. Asi, dado
el gran reto que tienen los CF al cuidar a una persona con TDI se decidi6 incluir una

segunda parte al estudio.

Para ello, el cuidador familiar (CF) de una persona con TDI es quien provee

cuidados para su desarrollo y bienestar mediante extensas tareas de apoyo fisico,

. . 2o .. . . . .z P 20
emocional, pS|coIog|co Yy esplrltual, sin horarios, ni remuneracion economica.

16



Desde el diagnéstico de los TDI y durante toda su vida, el (CF) asume

responsabilidades y alta demandas de cuidados hacia la persona con TDI, lo cual

. . . ., . . 18,21-22
puede ocasionar una disminucion de su calidad de vida (CV).

Aunque la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la CV como "la
percepcion de las personas de su posicion en la existencia en el contexto de la

cultura y los sistemas de valores en los que viven y en relacién con sus metas,

. , . . .23 .
expectativas, estandares e inquietudes”, ~ existen otros constructos y modelos
tedricos para comprender la CV de las personas. Para fines del presente estudio
nos centraremos en la definicibn y modelo de CV de Schalock y colaboradores,

quienes han realizado diversos estudios en las ultimas dos décadas y han propuesto

- . . . . . 24
un modelo multidimensional con ocho dimensiones e indicadores centrales.

A partir de lo sefialado, el presente estudio se desarroll6 en dos partes. La primera
parte se enfoca al diagnéstico situacional de los TDI a través de la revisiéon de la
literatura cuyo objetivo general fue resumir la evidencia cientifica a nivel nacional e
internacional acerca de los TDI cuyo estudio fue realizado en México poblacién de

10 a 49 afios entre 1999 y 2020.

Ahora bien, derivado de la primera parte, al identificar la escasez de estudios en CF
de personas con TDI, se desarroll6 una segunda parte utilizando un estudio
cualitativo con el objetivo general de explorar las experiencias y las percepciones de

17



la CV en CF de personas con TDI en Morelos y Sinaloa, México. Esto, manejando el

modelo de CV de Schalock y colaboradores,24y tomando en cuenta el rigor cientifico

segun las recomendaciones para investigaciones cualitativas COREQ

(Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research).25

Cabe mencionar que la segunda parte es un intento de aproximarse a la CV de CF
mediante el andlisis de sus experiencias y percepciones al cuidar a una persona
con TDI. Asi, esta parte constituye un trabajo de campo de aprendizaje personal y
con una gran experiencia satisfactoria al devolver y discutir con los CF participantes
sus narrativas, las cuales permiten afiadir conocimiento a la literatura cientifica al
indagar acerca de la CV de los CF en México mediante el modelo de ocho
dimensiones de CV propuesto por Schalock y colaboradores. Por lo tanto, se tuvo
una ventana de oportunidad para conocer las necesidades que mayormente fueron

reportadas por CF de personas con TDI en nuestro pais.

Expuesto lo anterior, el Capitulo 1 brinda un panorama general del estudio que esta
constituido por dos partes. En una primera parte se realiza un diagnéstico situacional
de los TDI mediante la revision de la literatura y resumen de estudios realizados en
México, lo cual permitié desarrollar la segunda parte, y se enfoca a explorar la CV
de CF de personas con TDI en Morelos y Sinaloa México. Luego, en el Capitulo 2

se aborda el planteamiento del problema y preguntas de investigacion, justificacion
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y objetivos generales y objetivos especificos de cada parte. En este contexto, para
la parte 1 y Il en los capitulos 5 y 6 se presenta el marco tedrico, Materiales y
métodos, resultados, discusion y conclusiones. En esta direccion, es importante

sefalar que la parte | culmind con la publicacion de un articulo titulado “Trastornos

del Desarrollo Intelectual: una revision de la literatura de estudios realizados en
México, entre 1999 y 2020”. Por otro lado, la segunda parte consistié en realizar un
estudio cualitativo para explorar las experiencias y percepciones de la CV de CF vy,
sus resultados fueron incluidos en un segundo articulo el cual fue enviado a revisién

por pares para su publicacion.

Por dltimo, en el Capitulo 7 se presentan algunas consideraciones generales,

seguido de las referencias y apéndice.
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Capitulo2

Planteamiento del problema

A nivel global, el nUmero de personas con discapacidad estd aumentando. Las cifras
estiman que de 15% de la poblacion mundial, alrededor de mil millones de personas,
presenta algun tipo de discapacidad y cerca del 80% vive enpaises en vias de
desarrollo. De las distintas discapacidades documentadas, los datos que se tienen
acerca de los TDI son muy limitados. Segun la OMS, aproximadamente 190 (3.8%)

millones de personas mayores de 15 afios de edad tienen dificultades considerables

a nivel funcional.26

En México, de acuerdo con la Encuesta Nacional de la Dinamica Demografica
(ENADID, 2018), de 124.9 millones de habitantes alrededor de 7.8 millones (6.3%)
presentaron alguna discapacidad; de ellas, aproximadamente 1.5 millones (19.1%)
de personas tuvieron dificultades para aprender, recordar o concentrarse.?’ Por otro
lado, la primera Encuesta Nacional de Nifias, Nifios y Mujeres estim6 que 11.2% de
los mexicanos tiene dificultades severas de funcionamiento y discapacidad.?® A su
vez, la Encuesta Nacional de Salud y Nutricion (ENSANUT, 2012) evidencié que

15% de los nifios menores de 9 afios se encuentra en riesgo de presentar TDI.2°
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Los TDI constituyen la condicion menos identificada y de muy poca prioridad en la
atencion y en la practica de la investigacion epidemioldgica y de otras areas. Segun
Marquez y colaboradores la deteccion, el diagndstico temprano y la clasificacion
adecuada permiten que las personas con TDI cuenten con un tratamiento a tiempo
e integral que limitaria la discapacidad y el sufrimiento individual que esta condicion

conlleva.30

Dado que la familia es el primer contexto socializador, la mayoria de las personas
con TDI de distintas partes del mundo vive en el hogar familiar,'®y en México no es
la excepcién. En este sentido, las consecuencias que se generan a nivel familiar
pueden llegar a ser catastréficas. Por lo tanto, en las ultimas décadas el estudio de
la CV en CF de personas con TDI ha cobrado relevancia debido a la enorme
responsabilidad y compromiso constante que genera el cuidado hacia la persona

con TDI en sus CF.718.23.24,31.32

De hecho, se ha evidenciado que el cuidado, que generalmente se extiende hasta
la edad adulta,33* ocasiona en los CF afecciones emocionales y fisicas como
estrés, depresion, tristeza, angustia, ira, ansiedad y sintomas somaticos. 2122 31-37
Inclusive, investigaciones empiricas documentan que los padres de personas con
TDI reciben muy poco apoyo familiar o social, y sienten abandono, rechazo e

incomprensién por parte de las personas mas cercanas.?!22 38
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Igualmente, tienen dificultades econémicas por renunciar al trabajo para atender las

necesidades de la persona con TDL.”

De este modo y derivado de la revision de la literatura a pesar de que el papel de los
CF es primordial en la vida de las personas con TDI, la investigacion orientada a
mostrar evidencia cientifica de los CF de personas con TDI no es abundante.
Ademas, en la metodologia de las investigaciones existentes falta realizar estudios

gue permitan explorar las experiencias y percepciones de la CV en CF a traves del

modelo de CV, segun Schalock y colaboradores. 2

2.1 Preguntas de investigacion

Parte |

e ¢ Cuales son los articulos cientificos que se han publicado a nivel nacional e
internacional acerca de los TDI cuyo estudio se realiz6 en México en

poblacién de 10 a 49 afios entre 1999 y 20207

Parte Il

e (Cuales son las experiencias y percepciones de la calidad de vida en
cuidadores familiares de personas con trastornos del desarrollo intelectual de

Huitzilac, Morelos y Culiacan, Sinaloa, México?
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2.2 Objetivos generales y especificos

Parte |

Objetivo General

Resumir la evidencia cientifica publicada a nivel nacional e internacional acerca de

los TDI cuyo estudio fue realizado en México poblacién de 10 a 49 afios entre 1999

y 2020.
Objetivo especifico
— Analizar la evidencia cientifica publicada a nivel nacional e internacional de
los TDI cuyo estudio fue realizado en México en hombres y mujeres de 10 a
49 afios del 1 enero de 1999 al 1 de junio de 2020 en relacion con el afio,
revista de publicacion, factor de impacto, edad y sexo de la poblacion de
estudio, area (medicina, psicologia, epidemiologia, educacion, entre otras)
estudios de tipo observacional (cohorte, transversal, casos y controles, etc.),
cualitativos, reporte de caso(s) y revisiones (rapidas, narrativas/literatura,

sisteméaticas o metaandlisis).

Parte Il
Objetivo General
Explorar las experiencias y percepciones de la CV en CF de personas con TDI en

Morelos y Sinaloa, México.
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Objetivo especifico
_Describir las experiencias y percepciones de CF de personas con TDI
participantes, por cada una de las ocho dimensiones segun del modelo de CV
de Schalock y colaboradores tales como: bienestar emocional, relaciones
interpersonales, bienestar material, bienestar fisico, inclusion social, desarrollo

personal, autodeterminacion y derechos.

2.3 Justificacion

Recientemente, dentro de los Objetivos de Desarrollo Sustentable (ODS)39 hay siete
metas que permiten incluir a las personas con discapacidad y asegurarles una vida
digna y un empleo seguro. Esta inclusion es indispensable para contribuir a que las

personas con TDI ejerzan sus derechos y puedan mejorar su bienestar y CV.

Este estudio puede ser invaluable, para que en México se reconozca a los TDI como
un problema de salud publica sobre el cual se puede impactar de manera positiva
para mejorar la CV de las personas con esta condicion. En este sentido, dentro del

contexto mexicano, aunque existe evidencia empirica de diversos estudios

. 4,15-17 . . . ..
realizados en las personas con TDI, sin embargo, no identificamos revisiones

de la literatura en este colectivo en los ultimos 20 afios
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Por lo tanto, en la primera parte del estudio el resumir la evidencia cientifica acerca
de los TDI como diagnostico situacional nos permitié conocer el panorama general
de los estudios realizados acerca de este trastorno en México. Con ello, tener la
posibilidad de proponer futuras investigaciones que generen aproximaciones y/o

formas més efectivas para atender las necesidades de las personas con TDI.

Ahora bien, la relevancia de la segunda parte del presente estudio radica en el
desarrollo de una investigacion en México que por primera ocasion explora las
experiencias y percepciones de la CV en CF utilizando un modelo de CV de ocho
dimensiones que solo se habia utilizado en personas con TDI a nivel internacional,
teniendo en cuenta que en nuestro pais la CV en CF de personas con TDI es un

tema poco estudiado.

Adicionalmente, con este estudio a través de las voces de los CF de una persona
con TDI, podemos conocer las necesidades que mayormente fueron reportadas en
relacién con la CV. A su vez, permite proponer intervenciones que coadyuven a

mejorar la CV de CF y el cuidado que prestan a las personas con TDI.

Por ultimo, sirve como ejercicio con base en el modelo de CV, contribuye con
metodologia de tipo cualitativo utilizando el modelo de CV de Schalock y
colaboradores con la cual de forma sustancial se pueda planificar y desarrollar futuras
investigaciones ya sea con enfoque cuantitativo o mixto tanto en México como en otros

paises.
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Capitulo3
Marco teorico

Parte I. Trastornos del desarrollo intelectual: Revision de la literatura de

estudios realizados en México, entre 1999 y 2020

3.1.1 Antecedentes de los trastornos del desarrollo intelectual (TDI)

A lo largo de la historia han surgido distintas concepciones de lo que hoy se entiende
como TDI. Se observa que en las obras de Hipdcrates (460-380, a.C.) y Galeno(131-
200 D.C.) a las personas que nacian con una fisonomia "anormal" se les trataba
como sujetos demoniacos, asociados al mal; de este modo, eran quemados,
asesinados o encerrados. Incluso, la discapacidad resultante se explicaba mediante
argumentos religiosos; es decir, que era producto del pecado original, por enojo de

los dioses o por pecados que tenian que pagar los padres.*°

Posteriormente, en el siglo XVII, John Locke proponia el valor de la educacion; no
obstante, para los escritores contemporaneos las personas con menos "inteligencia”
no podian alcanzar el valor de personas con mayor inteligencia, por lo que este
enfoque dio origen al concepto de “"alteridad”. Por el contrario, el francés Edouard
Seguin se convirtio en uno de los fundadores de la Asociacion Americana de
Retardo Mental, hoy Asociacion Americana sobre Discapacidad Intelectual y del

Desarrollo (AAIDD, por sus siglas en inglés) y mantuvo la postura de que la
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educacion jugaba un papel relevante para las personas con TDI; asi, en 1844 la
Academia de la Ciencia de Paris promulgé que Seguin habia dado respuesta al

problema de "educacion de los idiotas".*°

Con el paso del tiempo y con los multiples trabajos que desarrollo Alfred Binet en
torno a los TDI, en 1905 surge el concepto de la "edad mental”, subsecuentemente
el concepto de coeficiente intelectual (1Q, por sus siglas en inglés). Ya en 1958, la
AAIDD incluy6 el término "importante deterioro a comportamientos adaptivos” en su
definicion de "discapacidad intelectual". En 1960 se comienza a dar paso a la
desinstitucionalizacién y a la entrada en vigor de normas, tales como "La ley a favor
de los ciudadanos con retardo mental* en Dinamarca. En 1961, John F. Kennedy
establece el Comité residencial para el Retardo Mental (ahora Comité Presidencial

para la Discapacidad Intelectual —CPDI-).%°

En 1967, Bengt Nirje presenta el trabajo titulado "El principio de la normalizacién y
su manejo humano". Finalmente, con Wolfensberger se reformulé el enfoque de
normalizacion al desarrollar la teoria del papel de la valorizacién social (SVR, por
sus siglas en inglés), donde los grupos "anormales” alcanzaban papeles valorados
ante la sociedad.*® De este modo, se puede observar cémo actualmente y poco a
poco las personas con TDI estan siendo sujetos de derechos humanos para que

puedan vivir con mejores condiciones de vida.
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3.1.2 Definicion de los TDI

La terminologia empleada para definir a los TDI presenta cambios a través del
tiempo. Asi, desde un contexto clinico y de rehabilitacion el concepto ha
evolucionado y actualmente se ha propuesto utilizar el término TDI para nombrar a
una serie de alteraciones caracterizadas por un bajo nivel de inteligencia y
limitaciones en el comportamiento adaptativo.'® En la Figura 1 se muestran los
distintos términos que se han utilizado para nombrar a lo que hoy, desde el &mbito
clinico, se denomina TDI, segun la Clasificacion Internacional de Enfermedades 11
(CIE-11).5

Figura 1. Distintos nombramientos de los TDI

Ambitos clinicos y de rehabilitacion

Ambitos legales y politicos

CUADRO 1. Descriptores principales y definicion de los
trastornos del desarrollo imalectual {TDI) sagun el consanso
del Grupo de Trabajo de la Clasificacidn Imemnacional de
Enfarmedades-11

Definicion: Un grupa de frasiomos del desamollo cerecterizades por
impedimertios notables de las funciones cognitivas, que estan BsooE-
L das con limitaciones dal aprandizaje, asi como de las hahbilidades y &l
comportamiento adaptative.
. Descriptores principales:
+ Los TON e caracterizan por el impedimento mercada de fundones
Manual diagnéstico cogritivas cenfrales, necesanas para el desamollo de conocimien-
y estadistico de los 105, razonamiento y representacidn simbdbica del nivel esperado
trastornos mentales pare |z edad de sus paras y del ambiente cultural y comunitaria. Sin
(DSM-5) embargo, patrones muy dierenciados de impedimentos cognitives
aparecan para ataraciones particulares de TOL
| + [Engeneral, las personas con TOI tienan dificuitades con la comp-

rensian verbal, el razenamiento percepiiva, la mamana de trabajo
v la repider de procesamianta,

+ [El impedimento cognitive de parsonas con TD| esité asociado con
difizultades en diferentes &mbitos del sprendzaje, induidos les

CONDCIMIENI0s ACA08MICos Y Practcos.

» [Es fipico que las parsanas con TOI menifiesten dificultades en e
comportemieno adaptativo: suparar los retos de |a vida diaria &
nival esperada pars la edad da sus pares y del ambiemes cubiural ¥
comunitario.

+ Las personas con TOI frecuemtements tenen dificubades para
manejar sU comportamiento, amaocianas y ralaciones inbarperson-
alas y para mantaner la mofvacion an el proceso de eprendizaje.

+ Como los TOl perduran toda ka vide hay gue t2ner en cuenta |as
stapas del desarrollp y |as transicionas.

Fuente: modificato de Sakador Canla L, Reed GM, Vaer-Azirl LM,
Cooper 24, Marine Leal A, Benall M., et 3. Imelleciual developmenal dis-
DTN iowards 2 new name, definkion znd framework for “mental re@mdaton’
Intedlecizzl disabllicy” In HC0-11. Waorkd Peychiary. 20111 0(3):175-80L

Fuente: Lazcano-Ponce E, Katz G, Allen-Leigh B, Magafa-Valladares L, Rangel-Eudave G, Minoletti A, et al. Trastornos del
desarrollo intelectual en América Latina: un marco para establecer prioridades politicas de investigacion y atencién. Rev
Panam Salud Publica 2013;34(3):204-209.”
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3.1.3 Modelo multidimensional del funcionamiento humano

La Figura 2 muestra las dimensiones conceptuales utilizadas en el estudio de los

TDI. Un aspecto clave en este marco son las cinco dimensiones que se presentan:

I. Habilidades intelectuales, Il. Conducta adaptativa (conceptual, practico, social),

[ll. Participacion, interacciones y papel social, IV. Salud (fisica, mental y etiologia),

V. Contexto social (ambiente, cultura y oportunidades) y el rol de los apoyos en la

mejora del funcionamiento individual de las personas con TDI.4!

Figura 2. Dimensiones conceptuales en el estudio de los trastornos del
desarrollo intelectual

| Habilidades intelectuales >

Il Conducta adaptativa (conceptual, >
practico, social)

Il Participacién, interacciones y
papel social

IV Salud (fisica, mental y etiologia)

APOYOS

DIMENSIONES

V Contexto social (ambiente, >

FUNCIONAMIENTO INDIVIDUAL

cultura, oportunidades)

Fuente: Bellini J. Mental retardation. Definition, classification and systems of supports. Ment Retard 2003;(2):135-140.4
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Para contar con un enfoque multidimensional es importante alinear tres funciones
clinicas esenciales: diagnéstico, clasificacion y planificacibn de apoyos. Los

componentes del esquema se recapitulan en el Cuadro 1.4

Cuadro 1. Funciones de evaluacion que alinea las funciones clinicas de los
trastornos del desarrollo intelectual

Funcion de Propésito especifico Ejemplos de medidas,
evaluacion instrumentos y métodos de
evaluacion
Diagndstico Establece la presencia de los TDI Test de ClI
Establece elegibilidad para: servicios, Escalas de conducta adaptativa
beneficios y proteccion legal Edad de aparicion
Clasificacion Apoyos necesarios Escalas de intensidad de apoyo
Investigacion Niveles de ClI
Reembolso/financiacion Evaluaciones ambientales
Caracteristicas seleccionadas Factores de riesgo etioldgicos

Medidas de salud

Planificacion de Mejora del funcionamiento humano Planificacion centrada en la
apoyos Mejora de resultados personales persona
Mejora en las elecciones de las Evaluacion funcional de Ila
personas conducta
I Mejora en los derechos humanos I Planes individualizados

| Planes auto dirigidos
I Inventario ecolégico

Fuente: Verdugo AMA & Schalock RL. Ultimos avances en el enfoque y concepcion de las personas con discapacidad
intelectual. Siglo cero. 2010;41(4):7-21.4

3.1.4 Causas y clasificacion de los trastornos del desarrollo intelectual
3.1.4.1 Causas

Las causas de los TDI son dificiles de definir; sin embargo, hay factores que pueden

ocasionar esta condicion, que pueden estar interrelacionados y se clasifican en:

L. .. L, . . . 1-
genéticos, adquiridos (congénitos y del desarrollo), ambientales y socioculturales.

3,41
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- Factores genéticos. Dentro de los factores genéticos asociados a alteraciones
cromosOmicas se encuentran los relacionados con el sindrome de Down.
Algunos ejemplos de otras condiciones cromosomicas incluyen: sindrome del
cromosoma "X" fragil, sindrome Prader Williams, sindrome de Red,

neurofiboromastosis, esclerosis tuberosa, entre otras patologias menos

1-3,41
frecuentes.

Factores adquiridos congénitos. Incluyen los factores metabdlicos (hipotiroidismo
neonatal), los toxicos (envenenamiento por plomo o el sindrome de alcohol fetal)

e infecciosos, como la rubéola, sifilis, entre otros.

Factores adquiridos del desarrollo. Se presentan en tres periodos:

e Periodo prenatal: placenta previa, hemorragias vaginales, diabetes no
controlada, entre otros

e Periodo perinatal: complicaciones en el parto, como sufrimiento fetal,
aplicacion deficiente de férceps, entre otras

e Periodo posnatal: traumatismo encefélico, infecciones (encefalitis y meningitis,

entre otras)

Factores ambientales y socioculturales. Incluyen diferentes situaciones del
contexto, particularmente la pobreza, otras que se ligan a la madre, como falta
de alimentos durante el embarazo, el consumo de drogas o alcohol, la faltade
atencion en salud; en el nifio, la malnutricibn extrema, insuficiente cuidado

médico, o ser expuesto a venenos, como plomo o mercurio, entre otros. 1341
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3.1.4.2 Clasificacion

En el Cuadro 2 se presenta la clasificacion de los TDI de acuerdo al estrato de

edad.?

Cuadro 2. Clasificacion de los trastornos del desarrollo intelectual por grupos

de edad

Clasificacién

Leve
Cl 50-55a70

Moderado
Cl 35-40 a 50-
55

Severo
Cl 20-25a 35-
40

Profundo
Cl inferior a
25

0 -5 afios
Madurez y desarrollo

Desarrollo general de
habilidades sociales y de
comunicacion

Puede no distinguirse hasta

el inicio de la etapa escolar

Puede hablar o aprender a
comunicarse. Presenta
algunas dificultades con las

habilidades motrices

Marcadas limitaciones en las

habilidades motrices.
Minimas habilidades de
lenguaje

Retraso significativo,
habilidades funcionales
minimas en areas

sensomotrices. Requiere de
cuidados basicos

6 — 20 afios
Entrenamiento
educacion

Puede
habilidades
correspondientes a 4° o

aprender

5¢al alcanzar los 18 0 19
afios de edad. Se puede
integrar a la sociedad

Dificultad para alcanzar
los objetivos académicos

de 2° de primaria

Puede hablar o aprender
a comunicarse. Puede
aprender hébitos
elementales de arreglo

personal y salud

Mas de 20 afios
Adecuacion social vy
laboral

Es capaz de adquirir
habilidades sociales vy
laborales para su

integracion laboral activa

por un sueldo minimo

Puede ser capaz de
mantenerse parcialmente
con trabajo manual bajo

condiciones de proteccion

Puede contribuir
parcialmente a su
manutencion bajo una total

supervision

Un cierto desarrollo motriz

y del lenguaje. Puede
aprender habilidades muy
limitadas para el cuidado

personal

Fuente: Katz G, Lazcano-Ponce E. Intellectual disability: definition, etiological factors, classification, diagnosis, treatment and
prognosis. Salud Publica Mex 2008;50 suppl 2: S132-S141.4
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3.1.5 Estudios realizados a nivelinternacional acerca de los TDI

Para fines de este estudio, se realiz6 una busqueda a nivel global acerca de las

revisiones sistematicas, metaandlisis o de literatura que se han hecho desde

distintas areas. A continuacion de describen las revisiones identificadas:

Cuadro 3. Revisiones sistematicas o metaanalisis

internacional acerca de los trastornos del desarrollo intelectual

Autor, afio, Tipo de
area estudio

McQuire ycols. Revisién
2015.4 sistematica y
Farmacologia metaanalisis
Maulik PVy cols. Revisién
2011.4 sistematica y
Epidemiologia metaanalisis
Vereenooghe Revision
y cols. 2013.4 sistemética y
Psicologia metaanalisis

Coopeland et Revision de la

Objetivo

Determinar la seguridad
y eficacia de las
intervenciones
farmacoldgicas para el
comportamiento
desafiante entre los
nifilos con problemas
(DN

Recopilar datos de la
literatura publicada vy
estimar la prevalencia
de DI entre 1980-2009

Evaluar la eficacia de
las terapias psicologicas
para personas con DI

Examinar

Resultados

Catorce estudios incluyendo
912 participantes. Reduccién
de la medicacion antipsicética,
comportamiento desafiante
entre nifios con DI a corto plazo
(DME = -1.09, p <.001 para
risperidona; DME = -0.64, p
<.001 para aripiprazol)

La prevalencia de DI en los 52
estudios incluidos en el
metaanalisis fue de 10.37/1000
habitantes. La prevalencia fue

mayor entre estudios en
nifios/adolescentes, que en
adultos

La terapia cognitivo-conductual
(TCC) fue eficaz tanto para la
ira como para la depresion,
mientras que las intervenciones
dirigidas a mejorar el
funcionamiento  interpersonal
no fueron efectivas

La mayoria de los participantes

realizados a nivel

Conclusiones

La evidencia no fue
concluyente respecto
de la efectividad de los

anticonvulsivos y
antioxidantes para
reducir el
comportamiento
desafiante

Se subraya la
importancia de utilizar
sistemas de
diagnostico
estandarizados para
estimar correctamente
la carga

Los adultos con
trastornos y problemas
de salud mental

concurrentes parecen
beneficiarse de las
terapias psicoldgicas

Evaluar la satisfaccién

al., 2014.%¢ literatura Sistematicamente de tenian ID con coeficientes con los apoyos y
los estudios de intelectuales mas altos y servicios de las
investigacion necesidades limitadas de apoyo personas con DIy DD
disefiadospara es  complejo,
solicitarinformacion especialmente para las
de satisfaccion personas con amplias

necesidades de apoyo

personal de
individuos con Dl y
DD (discapacidades
del desarrollo)

Fuente:

- McQuire CH, Hassiotis HA, Harrison B, Pilling S. Pharmacological interventions for challenging behavior in children with
intellectual disabilities: a systematic review and meta-analysis. BMC Psychiatry. 2015;15: 2-13.%
- Maulik PK, Mascarenhas MN, Mathers CD, Dua T, Saxena S. Prevalence of intellectual disability: A meta-analysis of population-
based studies. Res Dev Disabil.2011;32(2):419-436.*
- Vereenooghe L, Langdon PE. Psychological therapies for people with intellectual disabilities: a systematic review and meta-analysis.
Res Dev Disabil. 2013;34(11):4085-4102.43
- Copeland SR, Luckasson R, Shauger R. Eliciting perceptions of satisfaction with services and supports from persons with
intellectual disability and developmental disabilities: a review of the literature. J Intellect Dev Disabil. 2014;58(12):1141-1155. 6
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3.1.6 Lacargade los TDI

A partir de los ODS, es imperativo desarrollar y/o fortalecer los programas que
garanticen una educacion de calidad inclusiva y equitativa, asimismo promuevan
oportunidades de aprendizaje durante toda la vida de las(os) niflas(os) y
adolescentes con diversas discapacidades, entre ellas los TDI,*® incluyendo

aquella poblacién que radica en paises de medianos y bajos ingresos.3°

A nivel global, la prevalencia de DI oscila entre 1 a 3%.%>44 En México de acuerdo
a la Encuesta de Discapacidad 2010 existen cerca de 2 millones de personas
menores de 18 afios con TDI grave;'® y segln la primera Encuesta Nacional de
Desarrollo Infantil desarrollada por el Instituto Nacional de Salud Publica (INSP) y
el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF), hay aproximadamente
2 millones de familias con al menos una persona con problemas severos de
funcionamiento y discapacidad.?® Es decir, el 11.2% de los mexicanos de 15-17
afios tiene estos problemas, en su mayor parte esta carga se debe a factores
innatos, adquiridos u otros relacionados con la pobreza. 22 De otro lado, el primer
tamizaje en discapacidad segun la ENSANUT 2012 estima un elevado riesgo (15%)

de TDI en nifilos menores de 9 afios.?°
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Los TDI son un grupo de condiciones del desarrollo caracterizadas por una
significativa limitacién en las funciones cognitivas, asociadas con trastornos de
aprendizaje y habilidades y conductas adaptativas,? que son un problema de salud
publica poco estudiado en México y América Latina, en donde su magnitud no se

ha cuantificado.8

Pese a que la prevalencia de los TDI es baja,** sin embargo, generan
consecuencias trascendentales en quienes los padece ya que comprometen de por
vida aspectos fundamentales del funcionamiento cognitivo, motor y social, asi como
del lenguaje. También, resaltan los efectos, econd6micos y emocionales en las

familias.26-11

Aunque existe poca visibilidad de los TDI en las politicas legislativas, de salud*’ y
las personas que los padecen se encuentran en desventaja, ya que son
discriminados y desproporcionalmente vulnerables al abuso, la violencia, pobreza
y estigmatizacion social, no obstante, dia a dia estan luchando por ser parte de la
sociedad. Por lo tanto, para disminuir la carga que las personas con TDI generan
en la familia, el Estado y la sociedad, el individuo debe ser valorado a través de un
abordaje integral su desarrollo en funciones de sus capacidades cognitivas,

emocionales, motoras y de integracién social.*’
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En el contexto descrito, para estimar la carga de los TDI en México, Lazcano y
colaboradores, plantearon el realizar analisis exploratorios y descriptivos a nivel
nacional y por entidad federativa, incluyendo analisis estratificados por variables
sociodemograficas tal como edad, sexo, condicion indigena por auto-adscripcion,
tamafio de localidad (rural, urbano, metropolitana), caracteristicas del hogar, nivel

sociodemogréafico por deciles de ingreso, entre otras variables.*’

De hecho, para llevar a cabo estos andlisis se estan revisando y armonizando
algunas bases de datos como son: |. Encuesta Nacional de Percepcion de la
Discapacidad 2010, Il. Encuesta Nacional de Salud y Nutricién 2012, lll. Encuesta
Nacional de Niveles de Vida de los Hogares 2002/2005/2012, IV. Encuesta para el
Estudio del Envejecimiento Global y la Salud de los Adultos 2009/2013, V. Censo
de Escuelas, Docentes y Egresados de Béasica y Educacién Especial 2013, VI.
Encuesta Nacional de Ingresos y Gastos de los Hogares 2014 y VII. Encuesta

Nacional de Nifios, Nifias y Mujeres en México 2015.4

De otra parte, vale sefalar que la carga la econémica y social que generan los TDI
en el bienestar de la poblacion, al conocer los costos que esta condicién genera,
permite mejorar los instrumentos de politica publica para atender dicha
problematica.'*4’ En Espafia, un estudio realizado por el grupo de investigacion
“Plena Inclusién” pone de manifiesto que las escasas prestaciones economicas

perpetdan el ciclo de pobreza y dependencia de las personas con TDI.
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Lo anterior, debido a que las prestaciones para las personas con TDI son dispersas
y el acceso a ellas es complejo. De esta manera, subsanan en muy notoria escasez
el sobreesfuerzo econémico que tienen que hacer las familias de las personas con

TDI, desmotivando el acceso al empleo y la autonomia de la persona con TDI.%®

Por ende, se siguen generando consecuencias negativas como aumento de la
carga en las familias e impidiendo que la persona con TDI se desarrolle y tenga una
vida independiente limitada que le permita mejorar su CV y disfrutar de sus
derechos fundamentales, entre ellos la integracion comunitaria e inclusion laboral.
Esto ultimo, para prevenir que las personas con TDI se queden fuera en la era de
los ODS a su vez de una intervencion oportuna y adecuada que es importante inicie

desde su infancia.49-50

A la luz de esta informacién, en el presente estudio a manera de diagndstico
situacional se realiza una revision sistematizada de la literatura de estudios
realizados acerca de los TDI en el contexto mexicano y coadyuva con un panorama
general de este padecimiento en personas de 10 a 49 afios, ya que en general los
TDI han sido escasamente incluidos en la agenda de salud publica en México, en
relacion al area de investigacion, politicas publicas basadas en evidencia o
evaluacion de los servicios publicos que se brindan a las personas con TDI y sus

familias.*’
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3.2 Materiales y métodos

3.2.1 Diseifio de estudio

En esta primera parte del estudio, se realizO una revision de la literatura
sistematizada, publicada acerca de los TDI en hombres y mujeres de 10 a 49 afios.
La unidad de analisis fueron las publicaciones nacionales e internacionales en
inglés o espafiol que se desarrollaron en México entre el 1 de enero de 1999y el 1

de junio de 2020.

3.2.2 Criterios de inclusién
En esta revision se incluyeron articulos que:
a) El estudio se realizé en México y se publicé a nivel nacional o internacional.
b) Fueran publicados en inglés o espafiol y al momento de la seleccion incluyeran
en el titulo, resumen o texto un descriptor del tema de estudio.
c) El periodo de publicacién fuera del 1 enero de 1999 al 1 de junio de 2020.
d) La poblaciéon fueran hombres y/o mujeres entre 10 y 49 afios de edad.
e) El disefio de estudio fuera observacional (cohorte, transversal, casos y
controles, etc.), cualitativos, reporte de caso(s) y revisiones (rapidas,

narrativas/literatura, sistematicas o metaanalisis).
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3.2.3 Criterios de exclusion

En esta revision se eliminaron articulos que:
a) En su abordaje no incluyera ningun descriptor del tema de estudio.
b) Duplicados, notas editoriales, cartas al editor, noticias, bibliografia de la
literatura gris, articulos incompletos.
c) El estudio se realiz6 fuera de México.
d) El estudio se realiz6 realizado en animales.

e) La edad estuviera fuera del rango predefinido.

3.2.4 Identificacion de articulos
La busqueda de articulos se realizara en las siguientes tres bases de datos:

PubMed, Scielo y PsychINFO.

3.2.5 Términos de busqueda

Los términos empleados para describir los TDI se identificaron a partir de los
tesauros MeSH (Medical Subject Headings) y DeCS (Descriptores en Ciencias de
la Salud) en inglés. La busqueda incluyd los siguientes términos: "Intellectual
Disabilities”, "Intellectual Disability”, "Intellectual Development Disorders", "Idiocy",
"Mental Deficiency”, "Mental Deficiencies” y "Mental Retardation”. También se
agregaron los siguientes términos en espariol: "Deficiencia Intelectual”, "Deficiencia
Mental", "Discapacidad Mental”, "Idiotez", "Retraso Mental". Aunque no aparece
como descriptor en esparfiol, se incluyo el término "Trastornos del desarrollo

intelectual” en las busquedas.

39



3.2.6 Seleccion de los articulos
Se reviso el titulo, resumen, términos de bUsqueda, pais y afio de cada articulo
identificado. Mediante una tamizacion manual, se eliminaron los estudios que no

cumplian con los criterios de inclusién y los duplicados.

3.2.7 Elegibilidad de los articulos

A continuacién, uno de los investigadores recolect6 todos los articulos cuantitativos
y cualitativos, reporte de caso(s) y revisiones. Seguido, entre dos investigadores
extrajeron los datos de los textos completos, en forma independiente, ambos

evaluaron su pertinencia segun el objetivo del estudio.

Los datos obtenidos se concentraron por columna en una hoja de Excel de la

siguiente manera:

a) Informacion general: titulo, nombre y apellidos del primer autor y afiliacion
institucional, base de datos consultada, descriptor, nombre de la revista,
idioma (espafiol o inglés) y afio de publicacion.

b) Informacion del area que abordaba el articulo: medicina en general
(genética, molecular, inmunologia, cardiologia, odontologia, nutricion, entre
otras), epidemiologia (prevalencia, incidencia, asociaciones) y salud publica
(politicas publicas, apoyos y educacién, programas, calidad de vida,

autonomia e inclusion social), salud mental (psiquiatria o psicologia).
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c) Metodologia y tipo de estudio: original, casos clinicos, revisiones
narrativas o sistematicas. Tamafio de muestra, edad de la poblacién y tipo
de andlisis (clinico y estadistico).

d) Factor de impacto (Fl) de la revista de publicacion de acuerdo al Journal

Citation Reports (JCR), ResearchGate y/o del Consejo Nacional de Ciencia
y Tecnologia (CONACyT). Cuando no se localizé el FI este campo se dej6

sin datos.

3.2.8 Analisis de los articulos

Los datos de los articulos seleccionados fueron sintetizados y caracterizados en
funcion de las variables ya mencionadas. Para ello, los datos contenidos en la hoja
de Excel se trasladaron a STATA 15. Seguido, se obtuvo el porcentaje de articulos
publicados por afio y de los distintos aspectos clinicos y metodoldgicos para cada
articulo y que ya fueron mencionados. Finalmente, se elaboré una sintesis de las

caracteristicas mas relevantes encontradas en los articulos analizados.

3.3 Resultados
Se identificaron 338,833 articulos. Se excluyeron los realizados fuera de México
(n=336,734), los duplicados (n=1,814), los que incluyeron poblacién fuera del rango
de edad o que no reportaron la edad de las personas (n=118), los que se basaron en
muestras de animales (n=4), los que abordaron otra teméatica que no correspondio al

tema de estudio (n=59), cuando no se localizé el texto completo (n=17), una nota
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editorial (n=1), quedando al final 86 articulos para revisar exhaustivamente el texto

completo. (Figura 3)

Figura 3. Diagrama de flujo del proceso de seleccién de articulos

338,833 registros de articulos en tres bases de
datos:
336 102 registros en PubMed
2 303 registros en SciELO
428 registros en PsycINFO
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§ 285 Articulos a texto
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a en larevision
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Caracteristicas de los articulos extraidos

De las tres bases de datos exploradas, la mayor parte de los articulos se extrajeron

de Pubmed (n=75), seguido de SciELO (n=10) y PsychINFO (n=1). (Figura 4)

Figura 4. Frecuencia (%) de articulos publicados por base de datos

® PubMed
Scielo
m PsychINFO

Fuente: Elaboracion propia con datos de la revisién y resumen de la literatura de los TDI en México,
1999-2020

Los autores principales y correspondientes fueron mexicanos en todos los casos y
estaban incorporados a la Secretaria de Salud (n=23), Universidades Estatales
(n=20), Instituto Mexicano del Seguro Social (n=19), Instituto Nacional de Salud
Publica (n=7), Universidad Nacional Autonoma de México (n=7) y otras instituciones

(n=10). (Figura 5).
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Figura 5. Frecuencia (%) de articulos publicados por afiliaciéndel primer autor

B Secretaria de Salud
Universidades estatales

M Instituto Mexicano del Seguro
Social

M Instituto Nacional de Salud
Publica

Universidad Nacional Auténoma
de México

Otras

Fuente: Elaboracion propia con datos de la revisién y resumen de la literatura de los TDI en México, 1999-2020

En revistas internacionales se localizaron vasto nimero de articulos (n=67), el resto
(n=19) fueron publicados en México por la revista Salud Publica de México (n=7),
Archivos de Cardiologia de México (n=3), Revista Médica del Instituto Mexicano del
Seguro Social (n=2) y Archivos de Investigacion Médica, Boletin Médico del Hospital
Infantil de México, Gaceta Médica de México, Nova Scientia, Revista Alergia de
México, Revista Mexicana de Investigacion Educativa, Salud Mental, con un articulo

por revista.
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En todo el periodo de estudio, la revista Salud Publica de México y el American

Journal of Medical Genetics Part A divulgaron mas articulos (n=6) relacionados con

TDI en comparacion con otras revistas. Ademas, de acuerdo al Journal Citation

Reports, la revista Emerging Infectious Disease tuvo el factor de impacto mas alto

(FI) més alto (7.2), seguida por British Journal Cancer (5.8). La revista Genetics

Counseling tuvo el factor mas bajo (0.14). Solamente una revista no tuvo Fl (Case

Reports in Genetics).

Cuadro. 4. Revistas utilizados para la publicacion de articulos acerca de los
trastornos del desarrollo intelectual en México.

Titulo completo de larevistas

American Journal of Medical Genetics Part A

American Journal Orthodontics and Dentofacial

Angle Orthodontist

Annales Genetique

Archives of Dermatology

Archives of Medical Research

Archivos de Cardiologia de México

BMC Research Notes

Boletin Médico del Hospital Infantil de México
British Journal of Cancer

British Journal of Psychology International
Case Reports in Genetics

Cirugia y Cirujanos

Clinical and Experimental Dermatology
Clinical and Traslation Oncology

Clinical Dysmorphology

Clinical Genetics

Abreviatura

Am J Med Genet A
AJODO

Angle Orthod

Ann Gen

Arch Dermathol

Arch Med Res

Arch Cardiol Mex

BMC Res Notes

Bol Med Hosp Infant Mex
Br J Cancer

B J Psych International
Case Rep Genet

Cir Cir

Clin Exp Dermatol

Clin Transl Oncol

Clin Dysmorphol

Clin Genet

Area

Genética
Odontologia
Odontologia
Genética
Dermatologia
Genética
Cardiologia
Nutricién
Pediatria
Céancer
Psicologia/inclusién
Genética
Medicina
Dermatologia
Cancer
Genética
Genética
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Continuacion...

Titulo completo de larevistas

Clinical Investigation

CNS Spectrums

Cognitive and Behavioral Neurology
Current Opinion in Psychiatry
Cytogenetic and Genome Research
Echocrdiography

Emerging Infectious Diseases
European Journal of Medical Genetics
European Journal of Neuroscience
Frontiers in Bioscience-Landmark
Gaceta Médica de México

Gene

Genetic Counseling

Journal of Clinical Pediatric Dentistry
Journal of Genetics

Journal of Neuroscience Research
Journal of Periodontology

Korean Journal of Laboratory Medicine
Lupus

Molecular Cytogenetics

Mutation Research

Neurogenetics

Nova Scientia

Nutricion Hospitalaria

Pediatric Cardiology

Pediatric Dermatology

Proceedings of the Western Pharmacology Society

Research in Developmental Disabilities

Abreviatura

Clinical Investigation
CNS Spectr
Cogn Behav Neurol

Curr Opin Psychiatry

Cytogenet Genome Res

Echocardiogrphy
Emerg Infect Dis
Eur J Med Genet
Eur J Neurosci
Front Biosci

Gac Med Mex
Gene

Genet Counsel

J Clin Pediatr Dent
J Genet

J Neurosci Res

J Periodontol
Korean J Lab Med
Lupus

Mol Cytogenet
Mutat Res
Neurogenetics
Nova Scientia
Nutr Hosp

Pediatr Cardiol

Pediatr Dermatol

Proc West Pharmacol Soc

Res Dev Disabil

Area

Cardiologia
Psicologia
Neurologia
Psiquiatria
Genética
Cardiologia
Enf. infecciosas
Genética
Neurociencias
Molecular
Gendmica
Genética
Genética
Odontologia
Genética
Neurociencias
Odontologia
Genética
Inmunologia
Genética
Genética
Genética
Educacién
Nutricién
Cardiologia
Dermatologia
Farmacologia

Discapacidad
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Continuacion...

Titulo completo de larevistas Abreviatura Area
Revista Alergia de México Revista Alergia de Mexico Alergia
Revista de Neurologia Rev Neurol Neurologia
Revista Mexicana de Investigacion Educativa Rev Mex Inv Educ Educacién
Revista Mexicana del Seguro Social Rev Med Inst Mex Seguro Soc Salud Publica
Salud Mental Salud Mental Salud Mental
Salud Publica de México SPM Salud Publica
Special Care in Dentistry Spec Care Dentist Odontologia
Texas Heart Institute Journal Tex Heart Inst J. Cardiologia

Fuente: Elaboracién propia con datos de la revision y resumen de la literatura de los TDI en México, 1999-2020

El nimero méaximo de articulos publicados (n=12) se identifico en el 2008. En la
segunda mitad del periodo de revision (2009-2019) aumentdé el numero de
publicaciones por afio sumando un total de 51 articulos publicados (Figura 6) donde

la mayor parte de estos (n=65) estaban pulicados en inglés.

Figura 6. NUomero de articulos por afio de publicacién

14 -

12
12 -

10 A

1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Fuente: Elaboracién propia con datos de la revisién y resumen de la literatura de los TDI en México, 1999-2020
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El descriptor con que se localizaron mas articulos (n=51) fue DI (Figura 7).

Figura 7. Frecuencia (%) de articulos publicados por descriptor de TDI

M Discapacidad intelectual
Retraso mental

M Trastornos del desarrollo
intelectual

Fuente: Elaboracion propia con datos de la revisién y resumen de la literatura de los TDI en México, 1999-2020

Destaca que para el 2020 no se seleccionaron articulos de acuerdo a los criterios
de inclusion. Por otro lado, durante la revision se identificaron articulos (n=6) que

presentaban una definicion acerca de los TDI (Cuadro 5).
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Cuadro 5. Publicaciones que presentaron definicion sobre trastornos del desarrollo

intelectual
Autor Principal tema Disefio de Objetivo Definicion de trastorno Obtencién de
abordado estudio del desarrollo definicion
intelectual (TDI) o
discapacidad
intelectual (DI) o
retraso mental (RM)
Calderén Patologias Revision Presentar, dentro "Es el funcionamiento Asociacion
Gy patologias intelectual Americana sobre
cols. causantes de significativamente por Retraso Mental,
200348 retraso mental debajo del promedio, 1992.54
(RM), estrategias presente al mismo
de prevencion de tiempo con
aplicacion limitaciones
especifica, relacionadas en dos o
disponibles en la mas de las siguientes
actualidad areas de habilidades
de adaptacion:
comunicacion,
autocuidado, vida en el
hogar, habilidades
sociales, uso de la
comunidad, salud vy
seguridad, funcién
académica, trabajo y
tiempo libre. El retraso
mental se manifiesta
antes de los 18 afos."
Katz G,y  Etiologiay Revision Describir la "Se caracteriza por - Organizacion
cols. clasificacion etiologia y evidentes limitaciones Mundial de la Salud
20084 clasificacion: en el funcionamiento (OMS). Clasificacion
multiples  factores intelectual y conducta Internacional del
causales adaptativa, esta ultima Funcionamiento, de

relacionados con la
discapacidad
cognoscitiva

expresada
conceptual,
habilidades sociales y
adaptativas practicas"

como

la Discapacidad y de
la Salud, 20015

— Asociacion
Internacional para el
estudio cientifico de
Discapacidades
Intelectuales y del
Desarrollo.56

Disponible en:
https://www.iassidd.
org/

— Asociacion Americana de
Discapacidades
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Intelectuales y del
Desarrollo.5”
Disponible en:
https://www.aaidd.or

o/

— Carulla S, et al

Lazcano Prioridades Revision Describir la nueva "Serie de alteraciones >
P,ycols. politicas de taxonomia de los caracterizadas por un  clasificacion
20138 investigacion TDI, reconocerlos bajo nivel de Internacional de
y atencion como un problema inteligencia y  Enfermedades,
de salud publica y limitaciones en el CIE11.2011!
proponer una comportamiento
agenda de adaptativo”
investigacién y
accion en la Region
de las Américas. R
Méarquez  Prioridades Revisiébn  Enfatizar tres "Funcionamiento - Orgamzamon
C, y  de atencién ambitos de general cuya Mundial de lfg Salud
cols. recomendacion de  caracteristica es: (OMS), 2007
201130 Dl presencia de un 3
1) epidemiologfa; cociente intelectual — LOPeZ |, etal 2002
2) Deteccion, (Cl) menor a 70, una
diagnéstico y limitacion adaptativa e
clasificacion; y, inicio antes de los 18
3) tratamiento afios. Las limitaciones
del Cl se acompafan
de dificultades
adaptativas como las
habilidades de la vida
cotidiana, la
comunicacion 'y la
socializaciéon”
Epiderp_iologi Revision  Discutir §obre Ig DI La Dl se ha descrito I(\)A[jgn%r;;agg’?a Salud
Mercanda a, politica y en América Latina como RM, OMS) 2007565
nte M, y servicios especificamente en discapacidad ( )2
cols. las areas de mental,
200949 epidemiologia, discapacidad mental

politica y servicios
para nifios y adultos
segun estudios
publicados en
revistas cientificas e
informacioén
disponible en sitios
oficiales.

y discapacidad del
aprendizaje. Todas
estas condiciones
requieren la
presencia de un
deterioro
significativo en el
funcionamiento
intelectual,
limitaciones en el
comportamiento
adaptativo y el inicio
de estos eventos
antes de la edad
adulta"
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http://www.aaidd.or/

Ramos J,20125% Nutricién

Transversal

Analizar los factores
fisiolégicos y sociales
asociados a la masa
corporal de jévenes
con discapacidad

intelectual del nortede

México

Se caracteriza por un
funcionamiento intelectual
inferior al del promedio
(coeficiente intelectual
menor al 86%) que
generalmente coe-
existe con dificultades en

elcomportamiento
adaptativo y diversas

limitaciones, entre
ellas en la
comunicaciéon, el auto
cuidado, la vida en el

hogar, las habilidades
sociales, la
autodireccion, las
habilidades académicas
y en eltrabajo, entre
otras"
- Katz G et al., 20083
Schalock RL vy cols.,2007¢°

Fuente: elaboracién propia con datos de:

Calderén Gonzalez R, Calderén Sepulveda RF. Prevencion del retraso mental. Rev Neurol. 2003;36(2):184-94.5

Katz G, Lazcano-Ponce E. Intellectual disability: definition, etiological factors, classification, diagnosis, treatment and prognosis. Salud Publica Mex 2008;50 suppl 2:
S132-S141.°

Lazcano-Ponce E, Katz G, Allen-Leigh B, Magafia-Valladares L, Rangel-Eudave G, Minoletti A, et al. Trastornos del desarrollo intelectual en América Latina: un marco
para establecer prioridades politicas de investigacion y atencién. Rev Panam Salud Publica 2013;34(3):204—209.”

Marquez-Caraveo MA, Zanabria-Salcedo M, Pérez-Barrén V, Aguirre-Garcia E, Arciniega-Buenrostro L, Galvan-Garcia CS. Epidemiologia y manejo integral de la
discapacidad intelectual. Salud Mental. 2011; 34:443-449.%°

Mercadante MT, Evans-Lacko S, Paula CS. Perspectives of intellectual disability in Latin American countries: epidemiology, policy, and services for children and adults.
Curr Opin Psychiatry. 2009;22(5):469-74.5

Ramos-Jiménez A, Wall-Medrano A, Hernandez-Torres RP, Factores fisiologicos y sociales asociados a la masa corporal de jévenes mexicanos con discapacidad
intelectual. Nutr Hosp. 2012; 27:2020-2027.%

American Association on Mental Retardation. Mental retardation. Definition, classification, and systems of supports. Washington: American Association on Mental
Retardation; 1992.%

Organizacién Mundial de la Salud. Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, 2001.%

Asociacién Internacional para el estudio cientifico de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo.>®

- Asociacién Americana de Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo.>”

CarullaLS, Reed GM, Vaez-Azizi LM, Cooper SA, Leal R, Bertelli M, et al. Intellectual developmental disorders: towards a new name, definition and framework for “mental
retardation/intellectual disability” in ICD-11. World Psychiatry 2001; 10(3):175-180.*

World Health Organization. Atlas: global resources for persons with intellectual disabilities. Geneva: World Health Organization; 2007.%

Lépez-lbor JJ, Valdés MM. DSM-IV-TR. Manual diagnéstico y estadistico de los trastornos mentales. Texto revisado. Barcelona: Masson; 2002.%°

Schalock RL, Lu%lgasson RA, Shogren KA et al. The renaming of mental retardation: Understanding the change to the term intellectual disability. Intellect Dev Disabil
2007; 45:116-24.
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Asimismo, los TDI abordados en los articulos estaban relacionados con los
siguientes sindromes (n=39): Down (n=18), Williams Beuren (n=3), X-Fragil (n=3),
Myhre (n=2), con una publicacion, Camptodactilia Guadalajara Tipo IlI, Coffin-
Lowry, Duplicacion 3q, Dyke-Davidoff-Masson, Elejalde, Kapur Toriello, Lennox
Gastaut, Metabdlico, Noonan, Otopalatodigital Tipo 1, Rett, Seckel, Snider

Robinson. (Cuadro 6)

Cuadro 6. Trastornos del desarrollo intelectual como caracteristica de
diferentes sindromes. @
Autor Afio Disefio de Sindrome Area Publicado en:
estudio

Abreu M vy cols.6! 2013 Reporte de Duplicacién 3q Genética Case Reports in Genetics
casos

Aguilar P y cols.®? 2008 Reporte de Down Farmacologia  Clinical and Translational
casos Oncology

Alcantara O ycols.® 2016 Transversal Down Genética Pediatric Cardiology

Alva M y cols.%* 2003 Revisién Lennox Gastaut Farmacologia  Revista de Neurologia

Barboza C y cols.®5 2013 Reporte de X-Fréagil Genética American  Journal  of
casos Medical Genetics A

Becerra S y cols..%® 2008 Reporte de Myhre Clinica Clinical Dysmorphology
caso

Becerra S y cols.” 2009 Reporte de Snider-Robinson  Molecular American  Journal  of
casos Medical Genetics A

Bobadilla M y cols.58 2003 Reporte de Seckel Genética American  Journal  of
casos Medical Genetics A

Calderén C y cols.®® 2004 Transversal Down Cardiologia Archivos de Cardiologia

de México

Calderon G y cols.5t 2003 Revision Down Epidemiologia  Revista de Neurologia

Campos L y cols.” 2012 Reporte de Williams-Beuren Odontologia Journal of Clinical
caso Pediatric Dentistry

Cardiel Ry cols.™ 2016 Reporte de Odontologia American  Journal  of
caso Noonan Orthodontics and

Dentofacial Orthopedics
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Autor

Davalos NO y cols.™
de Leon M y cols.”™
de Rubens F y cols.”
Duran My cols 1.7
Figuera LE y cols.”®
Flores L y cols.””
Flores R y cols.”®
Frias Sy cols.”™
Gamez G y cols.®
Garcia S y cols 1.81

Gomez V y cols.82

Gonzéalez Ay cols.83
Hidalgo B y cols.8
Lépez Py cols.8
Lépez Py cols.86
Lépez Py cols.8’
Martinez M y cols.88
Medina G y cols.8°
Miranda | y cols.0
Pefia R y cols.%

Pérez P y cols.%?

2003

2011

2008

1999

2002

2009

2015

2011

2012

2014

2005

2000

2005

2002

2007

2008

2013

2009

2009

2015

2010

Disefio de
estudio
Reporte de
caso
Revision

Transversal

Reporte de
casos
Reporte de
casos
Transversal

Transversal
Transversal
Revision

Reporte de
caso
Reporte de
caso

Reporte de
casos
Reporte de
caso
Casos y
controles
Transversal

Casosy
controles
Transversal

Reporte de
caso
Reporte de
caso
Transversal

Revision

Sindrome
Myhre

Rett
Williams-Beuren
Elejalde
Camptodactilia,
Guadalajara Il
Down

Down

Down

Down

Coffin-Lowry

Down

X-Fragil
Otopalatodigital
Tipo 1

Down

Down

Down

Down

Down
Williams-Beuren

Down

Down

Area

Clinica
Molecular
Cardiologia
Neurologia
Clinica
Nutricion
Genética
Inmunologia
Inmunologia
Anatomia

Anatomia

Molecular
Molecular
Odontologia
Odontologia
Odontologia
Odontologia
Farmacologia
Cardiologia
Nutricion

Epidemiologia

Publicado en:
Clinical Dysmorphology

European Journal of
Neuroscience

Texas Heart Institute
Journal

Archives of
Dermatological

Clinical Dysmorphology

British Journal of Cancer

Archives of Medical
Research
Mutation Research

Revista Alergia de
México

Revista Mexicana del
seguro Social

Boletin Médico del
Hospital Infantil de
México

Annales de Génétique

American Journal of
Medical Genetics A
Special Care in Dentistry

Down Syndrome
Research and Practice
Angle Orthodontist

Journal of Clinical
Pediatric Dentistry
Lupus

Archivos de Cardiologia
de México

Nutricion Hospitalaria
Emerging Infectious
Diseases
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Autor Ao Disefio de Sindrome Area Publicado en:
estudio
Ramos J y cols.53 2012 Transversal Metabolico Clinico Nutricion Hospitalaria
Rosales R y cols.®3 2012 Revision X-Fréagil Genética Revista de Neurologia
Salamanca G y cols.®* 2006 Revision Down Genética Gaceta Médica de Mexico
Vazquez Ay cols.% 2006 Casos 'y Down Cardiologia Archivos de Cardiologia
controles de México
Yokohama E y cols.®® 2008 Reporte de Kapur-Toriello Genetics American  Journal  of
caso Medical Genetics A
Zufiga G y cols.%” 2009 Reporte de Dyke-Davidoff- Neurologia Revista Mexicana del
casos Masson Seguro Social

Fuente: elaboracién propia con datos de los articulos 61-97

Vale sefialar que se observé que en algunos casos un mismo articulo abordé mas
de un é&rea, tal como medicina en general, epidemiologia, salud publica o salud
mental. En el &rea de medicina, en general los temas que predominaron fueron de
la especialidad de genética (n=36), molecular (n=22), neurologia (n=15),
odontologia (n=11), inmunologia (n=7), cardiologia (n=9), nutricién (n=5). A su vez,
el area de epidemiologia y salud publica incluyé articulos acerca de autonomia e
inclusion social (n=9), educacion y apoyos (n=8), politicas publicas (n=5), calidad de
vida (n=2) y programas de inclusion social (n=2). Con respecto a salud mental,
prevalecié el area de psiquiatria (n=4), psicologia (n=11), funcionamiento como

lenguaje y comunicacion(n=3) y comportamiento sexual (n=2).
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Cuadro 7. Resumen sobre algunos casos clinicos y sindromes relacionados
con trastornos del desarrollo.

Autor(a)

Becerra S,
y cols.
200967

Bobadilla
My cols.
200368

Cardiel R,
y cols.
20167

Davalos
NO,y
cols.
200372

Duran My
cols.
19997°

Sindrome

Snider
Robinson
(SNR)

Seckel
(SS)

Noonan

Myhre
(SM)

Elejalde
(SE)

Tamafio de Principal
muestra; especialidad

edad; sexo abordada

n=2;21y Molecular

28 afos;

G

n=5; 2 Genética

mesesal’

anos; 2]

n=1; 10 Odontologia

anos; E

n=1; 15 Molecular

afos;

n=7;1mes Neurologia

a 11 afos;

aE

Objetivo

Describir a dos
hermanos
mexicanos con

SNR

Presentar

resultados fisicos,
clinicos y
citogenéticos en
cinco  pacientes
conSS sin
trastornos

hematolégicos

Describir la
implicaciones de
este sindrome
desde un punto de
visa odontoldgico

Describir el primer
caso de SM en

una mujer
mexicana
Describir siete

pacientes con SE

Resultados

Los hermanos tenian retraso
mental, osteoporosis, fracturas
multiples y asimetria facial de
una familia. ElI analisis de
secuencia reveld6 una nueva
mutacion (c.496T> G) en el exén
5 del gen SMS relacionada con
el SNR

Se observd baja estatura,
microcefalia, retraso psicomotor
y herencia autosémica recesiva.
Los resultados citogenéticos
confirmaron la presencia delSS

en los cinco pacientes
estudiados
Correccion  exitosa de la

maloclusiéon en la persona con
sindrome de Noonan

Los resultados clinicos vy
radioldgicos muestran a la primera
mujer con este syndrome

Se encontr6 anomalia en
sustancia blanca periventricular
y cerebelo. La hipopigmentacion
y cabello plateado al nacimiento
causa una mala clasificacion de
pacientes con SE y pacientes
con albinismo parcial
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Autor(a)

GarciaSy
cols. 201481

Medina G
y cols
20098

Yokohama
E y cols.

2008%

Sindrome

Coffin-
Lowry
(SCL)

Antifosfoli
pido
catastroéfic
0 (SCA) y
SD

Kapur
Toriello

(SKT)

Tamafio de Principal
muestra; especialidad

edad; sexo abordada

n=1;1 afio; Traumatologi

= a

n=1; 34 Farmacologi
afios; Bl a

n=1; 12 Molecular
anos; E

Objetivo

Documentar las
caracteristicas
anatémicas
identificadas
durante la cirugia
de tratamiento de
un paciente
con SCL

Describir el primer
caso de SCA en

un paciente con
SD

Describir las
caracteristicas

clinicas y fisicas
de un caso de
sindrome de SKT

Resultados

Se encontré esclerosis entre el
disco cervical C4 y C6,
hipertrofia del ligamento amarillo
adherido a la duramadre, con
estrechez severa del conducto
cervical

El paciente presentd infeccién
urinaria. con falla en el
tratamiento. Se le amputéd la
mano derecha y el dedo de un
pie

Se encontré anomalias oculares
y digestivas, dimorfismo facial,

punta nasal bulbosa se
relacionan con el sindrome

Fuente: elaboracion propia con datos de:

- Becerra Solano LE, Butler J, Castafieda Cisneros G, McCloskey DE, Wang X, Pegg AE, etal. A missense mutation, p. V132G, in the X-linked spermine synthase
gene (SMS) causes Snyder-Robinson syndrome. Am J Med Genet A. 2009 Mar;149A (3):328-335.5"

—  Bobadilla Morales L, Corona Rivera A, Corona Rivera JR, Buenrostro C, Garcia Cobian TA, Corona Rivera E, et al. Chromosome instability induced in vitro with
mitomycin C in five Seckel syndrome patients. Am J Med Genet A. 2003 Dec1;123A (2):148-152.%¢

- Cardiel Rios. Correction of a severe Class Il malocclusion in a patient with Noonan syndrome. Am J Orthod Dento facial Orthop. 2016;150(3):511-520.7

- Davalos NO, Garcia Ortiz JE, Garcia Cruz D, Feria Velasco A, Sanchez Corona J. Myhre syndrome: first female case. Clin Dysmorphol. 2003;12(2):119-121.%2

- Durén McKinster C, Rodriguez Jurado R, Ridaura C, de la Luz Orozco Covarrubias M, Tamayo L. Elejalde syndrome a melanolysosomal neurocutaneous
syndrome: clinical and morphological findings in 7patients. Arch Dermatol. 1999;35(2):182-186.7

- Garcia-Suérez A, Dansac Rivera AB. Coffin Lowry syndrome. Its association with congenitally narrow cervical canal and myelomalacia. Rev Med Inst Mex Seguro
Soc. 2014;52(6):692-695.5

- Medina G, Calleja C, Moran M, Vera-Lastra O, Jara J. Catastrophic Antiphospholipid Syndrome in a Patient with Down Syndrome. Lupus. 2009;18(12):1104-

1107.%°

- Yokoyama E, Martinez A, Gonzélez Del Angel A. Kapur-Toriello syndrome: further delineation. Am J Med Genet A. 2008;146A (21):2791-2793.%
NE: no especificado
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En el cuadro 8, se presentan articulos extraidos y un resumen de sindromes y manifestaciones clinicas.

Cuadro 8. Articulos extraidos sobre trastornos del desarrollo intelectual en México: sindromes y manifestaciones

Trastorno

clinicas.
Ao Autor Tema Sindrome: Manifestaciones clinicas y fisicas Manifestacion
sistémica
= . s 8
% g g £ 5 B 2 3 s
2y B = < %’ % £ f-%-ﬁ © £ £ §§E-‘l 3 og §§ % 3
2015 Abreu Gy cols. £z £ o 2 &6 & & & 2 & = Duplicacién 3q @ s = .E I 4 &8 £ £ 2 8§ & 28 & = A S £
2008  Aguilar Py cols.t2 & Down @ ° o ° o
2016  Alcantara Oy cols.63 Hunter ® . . .
2008 Alva My cols® Lennox Gestaut () .
2013 Barhoza Cy cols® Ligado a X@ o
2008 Becerra Sy cols® Myhre @ o
2009  Becerra Sy cols. Snider Robinson @ .
2003 Bobadilla My colss Seckel @ . o
2004  Calderdn Cy cols® Down (® .
2003 Calderon Gy cols® Down, Rett, Cockayne (@ . . .
2012 Campos Ly cols.I"0 William Beuren @ . . e o
1999 Cardiel y cols.” Noonan @ . . o o
2003 Davalos NO 'y cols.™ Myhre @ . . .
2011 De Leon Gy cols. Rett (@ . .
2008 De Rubens Fy cols.™ Down ®) .
2009 Duran My cols.” @ Elejalde @ .
2002 Figuera LE y cols.™ o Camptodactilia Tipo IIl, @ ° o
2009  Flores Ly cols.” Down © ° o
2015  Flores Ry cols.™ Down ®) LI
2011  Frias Sy cols.™ Down (®) ° o
2012 Gamez Gy cols.®0 Down @ o o
2014 Garcia Sy cols.8t Coffin @ . .
2005  Gémez Vy cols.® Down @ .
2000  Gonzalez del Ay cols.® Cromosoma X-Fragil @
2005 Hidalgo By cols.& Otopalatodigital @ o .
2002 Ldpez Py cols.® Down © .
2007 Lépez Py cols &2 Down (®)
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2008
2013
2009

2009
2015
2010
2012
2012
2006
2006
2008
2009

Autor Tema
¥ k=)

Be 2 © &5

@ b
.8 & c = & o g S & E X
o «n IS o 8 > o = 5] o < = =
S © o = D o =) = =3 = = S Q
s g 92 © = S £ s 8 5 =8
29 E c @ 4 S T B8 = = S B
E O < L o ) = = < S = » >
£ =2 L O = = (@] < (&} L [ a =

Lépez Py cols.8
Martinez M y cols.8
Medina Gy cols.8

Miranda | y cols.

Pefia R y cals. o

Pérez Py cols.2

Ramos Jy cols.%
Rosales Ry cols.53
Salamanca Gy cols.%
Vasquez V'y cols.®
Yokohama E y cols.%
Z0figa Gonzélez y cols.%

Sindrome:

Down €

Down ®

Down, Antifosfolipido
catastréfico @

Williams (@

Down ®

Down @

Metabdlico ®)
Cromosoma X-Fragil @
Down @
Hunter-McAlpine ©
Kapur Toriello @
Dyke-Davidoff-Masson (@

Manifestaciones clinicas y fisicas

Dismorfias (faciales)

Macrocefalia

Microcefalia

Hirsutismo

Estenosis pulmonar

Rigidez articular

Hipertrofia muscular

Anomalia esquelética

Movimientos limitados

Estatura baja

Osteoporosis

Insuficiencia

multiorganica

Anomalias dentales

Epilepsia

Cardiovasculares

Manifestacion

sistémica

Trastorno auditivo:

sordera

Trastorno visual

Trastorno

Fuente: elaboracion propia con datos de los articulos 51,53, 61-97
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Respecto al disefio de estudio, de 83 articulos la mayoria eran reporte de
caso(s) (n=37), seguidos por estudios transversales (n=22), revisiones
(n=17), y casos-controles (n=7). Desde otro tipo de disefio, sblo se
identificaron (n=3) articulos con enfoque cualitativo, de ellos, dos abordaban
temas de pedagogia y uno de autonomia e inclusién social. Por ultimo, la
mayoria delos participantes incluidos en los articulos tenian una edad entre

10-45 afos (n=59).



Cuadro 9. Estudios cualitativos relacionados con trastornos del desarrollo intelectual

Autor(a)

Allen L y cols.
200815

Pedraza M,
y cols.
20099%

Tamafo de
muestray
edad
n=NE; 17 a

30 afios

n=6;9al2
afios

Principal
tema
abordado
Autonomia e
inclusion
social

Pedagogia

Objetivos

Describir las maneras
en que jovenes y
adultos mexicanos con
DI  ejercen la
autonomia

Identificar las formas
de interaccién y el tipo
de dialogo que
privilegian los

maestros en alumnos
con DI durante las
actividades de lectura,
escritura, explicacién y
solucién de ejercicios

Resultados

Las personas con DI ejercen la
autonomia en diversos ambitos:
personal, social, sexual y econémico.
La autonomia empoderada se da
cuando se le ensefia a la persona las
habilidades necesarias y luego se le
permite actuar con base en sus
propios intereses. La autonomia
negociada implica ser guiado en las
acciones, recibir explicaciones y
negociar las decisiones; constituye un
proceso de aprendizaje. La
autonomia interpretada es el tipo méas
limitado que se describe, e implica
proteccién, interpretacion y puede
involucrar la toma de decisiones por
otros.

El modelo de integracién educativa
tiene poco beneficio cuando se
mantienen las précticas tradicionales.
Los nifios se integraron desde el inicio

de la educacién primaria, sin
embargo, no habian consolidado
habilidades de lectura y escritura, y
requerian una supervisién constante.

Conclusiones

Estos tipos de autonomia
constituyen un fendémeno
complejo y las divisiones
entre ellas son difusas

Los nifios con DI integrados:
a) no se benefician del didlogo
gue ofrecen los maestros con
el reto del grupo.b) no

comprenden ni realizan de
manera independiente las
actividades correspondientes
al grado escolar y ¢) no
reciben atencién educative
gue requieren para superar
sus necesidades especiales.
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Autor(a) Tamafio de
muestray
edad
Roque Hy n=12; 6 a
cols.
20129 56 afios

Fuente: elaboracion propia con datos de:

Principal
tema
abordado

Pedagogia

Objetivos

Capacitar a docentes

para promover su
participacion en la
atencion DI

Resultados

Los docentes adquirieron

conocimientos  béasicos para la
identificacién y atencién pedagdgica
de los menores con DI. Participaron
en la evaluacién psicopedagodgica y
mejoraron su relacién y comunicacion
docente-alumno.

Conclusiones

Es urgente que los docentes

asuman la responsabilidad
compartida que tienen con los
profesionales de educacién
especial, en pro del menor
con discapacidad intelectual.
De ahi, que se precisa
instrumentar acciones
permanentes dirigidas a su
formacién y actualizaciéon en
el servicio.

Allen-Leigh B, Katz G, Rangel-Eudave G, Lazcano-Ponce E. View of Mexican family members on the autonomy of adolescents and adults with intellectual disability. Salud Publica Mex. 2008;50 suppl 2: S213-S221.

http://doi.org/10.1590/s0036-363420080008000"°

Pedraza-Medina H Tomasini GA. Formas de interaccién y didlogo Maestro-alumno con discapacidad Intelectual en clases de espafiol. RMIE 2009; 14(41):431-439%
Roque-Hernandez P. Atencién a la discapacidad intelectual en la escuela primaria: formacién docente en el servicio. Nova Scientia 2012; 8 (4): 129-46%

NE: no especificado  DI: discapacidad intelectual
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Finalmente, a continuacion, se presenta un resumen de los contenidos de los
articulos de acuerdo a distintas perspectivas.

Cuadro 10. Resumen de los contenidos de los articulos extraidos segun

perspectiva biomédica, psicoeducativa, sociocultural y justicia.

Perspectiva Sindrome

Biomédica Camptodactilia Tipo Il
Cockayne

Coffin

Cromosoma X-Fragil
Down
Antifosfolipidocatastréfico
Duplicacién 3q
Dyke-Davidoff-Masson
Elejalde

Hunter
Hunter-McAlpine
Kapur Toriello

Lennox Gestaut
Metabdlico

Myhre

Noonan
Otopalatodigital

Rett

Seckel

Snider Robinson
William Beuren

+ Williams

Psicoeducativa

Sociocultural

Justicia

.

Areas Disefio de estudio
abordadas
Anatomia + Caso clinico
Cardiologia + Casos y control
Farmacologia + Intervencion
Genética + Revisién
Inmunologia + Transversal
Molecular .
Neoplasia
Neurologia
Nutricién
Odontologia
Funcionamiento* . Revision
Pedagogia
Psicologia
Psiquiatria
Salud mental
Autonomia** . Revision
Calidad de vida
Inclusién social**
Programas**
Discriminacién . Revision

Politicas publicas

Fuente: elaboracion propia con datos de los articulos con referencias de la 30 a la 99.

*Funcionamiento incluye fisico y cognitivo; **Epidemiolégica incluye prevalencia, Programas, Autonomia, /Inclusion social.
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3.4 Discusion
La presente revision de la literatura acerca de los TDI resume la informacion obtenida
de 86 articulos seleccionados en el periodo de estudio entre el 1 de enero de 1999
a 1 de junio de 2020. Resulta fundamental, destacar que los resultados muestran
que, en poblacion mexicana de 10 a 49 afos, el numero de articulos publicados

fueron en ascenso, sin embargo, son escasos.

Si bien en el lapso de tiempo del estudio se identificaron 86 articulos, estos en su
mayoria fueronpublicados para presentar un reporte de caso(s) donde los TDI se
abordaban comoparte de una caracteristica clinica de algun sindrome. No obstante,
en la bdsqueda sistematizada también se pudo identificar que un alto nimero de
articulos(n=12) se publicaron casi a la mitad del periodo de estudio (2008). Inclusive,
dichas publicaciones fueron realizadas por el grupo multidisciplinario de investigacion

sobreTDI del INSP.

Cabe sefalar que a la fecha y como parte de una respuesta social organizada a las
necesidades sociales, econémicas y sanitarias de las personas con TDI, dicho grupo
de investigacion (INSP) se encuentra realizando estudios acerca de este trastorno
en el area de la epidemiologia y la salud publica.81%15-17 | o anterior, con el objetivo
de conocer las prioridades politicas de investigacion y de salud para la atencion de
personas con TDI y de esta forma contribuir con recomendaciones que permitan

garantizar su derecho a una mejor CV.
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Durante la segunda década de nuestra revision de la literatura (2009-2019) se
observé un incremento considerable en el nimero de articulos publicados (n=68)
relacionados con los TDI. La mayoria de estos articulos se publicaron en revistas a
nivel internacional con FI entre 0.99 a 2.99, segun el Journal Citation Reports. En
este sentido, dentro de la Comision Coordinadora de los Institutos Nacionales de
Salud y de Alta Especialidad de México, las revistas con dicho FI se clasifican en el
nivel Ill,lo cual indica que las publicaciones tienen un impacto aceptable en la

comunidad cientifica.

Por el momento, para el afio 2020 no hay detalles descriptivos que enfatizar, toda
vez que solamente se identificaron 10 articulos que no fueron elegibles, ya que en 5
de ellos la poblacién de estudio identificada fue menor de 10 afios y en las otras 5
publicaciones el estudio se realizd fuera de México y esto no permitio su inclusiéon en

nuestra revision.

Tomando en consideracion el disefio de estudio, se identificaron articulos con disefio
transversal, casos y controles o revisiones narrativas, los cuales incluyeron
poblaciones de diferentes edades y donde los estudios se enfocaron en las areas
clinicas cuyo primordial interés no era el estudio de los TDI. Se reconoce que falta
mas investigacion en el tema pues la evidencia identificada es limitada, lo cual

dificulta fundamentar conclusiones mas soélidas.
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Desde esta perspectiva, pocas publicaciones ofrecieron una definicion completa y
consensada acerca de los TDI. Inclusive, las publicaciones con una definicion acerca
de los TDI presentan variaciones, segun el autor y la fuente utilizada.?’284551-63 Hasta
el momento las distintas fuentes de obtencion de una definicion acerca de los TDI
fueron: la Asociacion Americana del Retraso Mental,1992,°* OMS 2001,% Carulla S
y cols,! OMS, 2007,%8 Lépez | y colaboradores.>® Schalock RL y colaboradores®®

(Cuadro 5).

Al evidenciar que existen variaciones en la definicion de los TDI, se puede apreciar
lo complicado que es estudiar ampliamente el tema. Mas aun cuando las personas
con TDI pertenecen a un segmento de la poblacion con una mayor prevalencia de
multiples enfermedades cronicas, lo que resulta en un estado econémico mas bajo

durante la adultez.18.33-34,100

En este sentido, se encontr6 un vasto numero de articulos realizados por
investigadores mexicanos de los institutos nacionales de salud (Pediatria,Psiquiatria,
Enfermedades Respiratorias y Cancerologia) y de hospitales del InstitutoMexicano
del Seguro Social (IMSS) donde el principal interés de este gremio fue reportar casos
clinicos o estudios donde los TDI fungian como caracteristica de ciertos sindromes,
a saber: DOWI"I,51'62'63’69’74'82’84'89'91'95 Williams Beuren,7°'74v9° X- Fl'é.gi|,65’83’94
Myhre,®6.72 con una publicacién, Camptodactilia Guadalajara Tipo IlIl,’® Coffin-

Lowry,8! Duplicacion 3q,%! Dyke-Davidoff-Masson,®” Elejalde,”® Kapur Toriello,%
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Lennox Gastaut,®* Metabdlico,>®> Noonan,’* Otopalatodigital Tipo 1,%* Rett,®°

Seckel,®® Snider Robinson.®” (Cuadro 6)

Por otra parte, es importante resaltar que se identific6 una minoria de trabajos de
investigacion realizados con enfoque cualitativo, los cuales son importantes para
tener una mejor comprension de las probleméticas que enfrentan no solo las

personas con TDI, sino también sus cuidadores familiares.19.%°

En México, en el area epidemioldgica y de la salud publica existen revisiones
orientadas a discutir aspectos sobre la calidad de vida, autonomia e inclusion social,
programas y politicas publicas. Lo anterior debido al interés de mejorar la calidad de
vida y promover la autonomia e independencia de las personas que viven con un
TDI. De hecho, diversos estudios muestran que las personas con TDI estan
envejeciendo!?181%y |a gran mayoria viven en situacion de dependencia, por lo tanto,
se espera que surjan necesidades nuevas que se sumaran a las existentes debido
al proceso de envejecimiento. Este proceso de envejecimiento natural tiene un
impacto en el funcionamiento psicoldgico, ya que se asocia con el deterioro cognitivo
y con problemas de salud mental, mismos que podrian ser un desafio inminente para
el sistema de salud debido al incremento de la demanda de apoyos y de servicios

especializados en dicha poblacion.!?
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La presente revision de la literatura ofrece la primera revision de estudios realizados
en los ultimos 20 afios acerca de los TDI en México en personas 10 a 49 afios de
edad. Por tanto, muestra un panorama actualizado sobre los TDI a través de
publicaciones cientificas y, ademas proporciona una referencia importante para
identificar vacios de conocimiento, por ejemplo, en las distintas areas donde es
necesario realizar investigacion tanto cuantitativa como cualitativa para atender las

necesidades de las personas con TDI.

De otro lado, es importante hacer mencion acerca de algunas limitaciones. Es posible
gue algunos articulos no se hayan identificado y recuperado porgue fueron incluidos
en otras bases de datos bibliograficas o en la literatura "gris" no cientifica. Dado que
los términos de busqueda controlados se limitaron a los tesauros MeSH y DeCS
utilizados en la esfera de la salud, no podemos asumir que se abarco la totalidad de

articulos y areas que abordan los TDI.

En el ambito de la psicologia, la palabra “cognicion” y sus referentes se prefieren en
lugar de la palabra “mente”, hecho por el que blisquedas como “deficiencia cognitiva”
o “discapacidad cognitiva” pueden funcionar como sinénimos de “deficiencia mental”

o “discapacidad intelectual” y no se mostraron en los tesauros utilizados.°?
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A este tenor se suma la heterogeneidad que muestran los diversos articulos
seleccionados, no solo en las areas o especialidades abordadas y fuera del rango
de edad, sino en los disefios de estudio, en los tamafios de muestras que son tan

particulares, asi como en los propios resultados.

3.5 Conclusiones

Si bien, con la evidencia cientifica reconocemos que en México existen articulos
publicados en relacién a los TDI, sin embargo, son escasos. Dada la complejidad de
este trastorno, se hace énfasis en la necesidad de poner en marcha investigacion
con enfoque integral desde las perspectivas biomédica, psicoeducativa,
sociocultural y justicial? en personas con TDI para conocer sus necesidades vy
coadyuvar con aproximaciones acerca de las formas mas efectivas que podrian

tener un efecto positivo en su funcionamiento, bienestar y CV.102

Finalmente, es importante sefialar que, a través de esta primera parte del estudio se
identifico la necesidad de contar un equipo multidisciplinario el cual, desde el ambito
investigativo, pudiera explorar las experiencias y percepcionesde los CF con
respecto a su CV, que es de lo que trata la segunda parte de este estudio. De este
modo, se pueden incentivar con evidencia cientifica el disefio de programas,
politicas y/o intervenciones que permitan extender el beneficio hacia una atencion
centrada en el binomio persona con TDI-CF desde distintas perspectivas. Esto, para

mejorar su bienestar y CV desde el contexto mas natural posible.
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3.6Propuesta de intervencion en politica publica

Como punto de partida, esta primera parte del estudio tuvo como horizonte
preferente contribuir al incremento de la evidencia cientifica entorno a los TDI en
México mediante la revisién de la literatura en poblacién de 10 a 49 afios cuyo
estudio se realiz6 entre 1999-2020. Aunque el presente estudio, obtuvo resultados
gue claramente apuntan a la reflexion para el desarrollo de futuras investigaciones
y asi generar conocimiento de especial relevancia para proponer intervenciones
en politica publica con mayor solidez, a continuacién, se pudieran destacar una
posible propuesta de intervencion:

— Disefar y desarrollar un modelo de intervencion multiple en personas con TDI,
mediante las mejores practicas y la evidencia cientifica, para ser incluidas a una

vida independiente e inclusién social y laboral para mejorar su cv.

En México, esto es imprescindible, ya que estamos acercandonos a otro gran
desafio desde el ambito politico y social, los problemas de envejecimiento y
trastornos de la salud mental en la poblacion en situacién de vulnerabilidad, como

es el caso de las personas con TDI asimismo de sus CF.

3.7 Articulo 1. Revista de publicacién

Leyva-Lopez A, Cupul-Uicab L, Melgar-Leyva O, Saldafia-Medina C, Piedragil-
Galvan |, AtriAn-Salazar ML, et al. Trastornos del Desarrollo Intelectual: revision de
la literatura en México 1999-2020. Arch Med Fam. 2021;23(1):45-57.
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Capitulo 4

Marco teorico

Parte Il. Calidad de vida en cuidadores familiares de personas

con TDI de Morelos y Sinaloa, México

4.1.1 Antecedentes del constructo de calidad de vida

Durante los ultimos afios ha existido un interés creciente por el estudio de la CV. El
concepto de CV se origind en Europa occidental a mediados del siglo XX, cuando
se hicieron intentos para identificar la correlacién de los intereses materiales de la
sociedad y las necesidades en comparacion con el potencial de la sociedad. Dado
el exceso de ganancias de los monopolios y la acumulacion irreflexiva de ganancias
se pone en conflicto la idea de que la CV erar mitigar la pobreza y fijar estandares
de vida significativos para satisfacer las necesidades basicas del individuo, asi como
para estimular el crecimiento econémico y el desarrollo politico, con ello evitar dafios

a los recursos naturales.103-106

Con la finalidad de constituir un concepto de CV, desde antiguos mitos, religiones y
filosofias, Platon y Aristételes planteaban teorias diferentes y la denominaban como
"buena vida". El valor mas alto que Platén le dio fue la contemplacion basada en la

l6gica que sobresalia de los sentimientos humanos. Por otro lado, la opinién de
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Aristoteles era diferente. El acentuaba que la vida sin sentimientos, era indtil. Es,
por tanto, que los conceptos modernos de salud se basan en los puntos de vista de
estos dos grandes filésofos: "La salud no es la ausencia de una enfermedad, sino

absoluto bienestar fisico, psicolégico y social”. 103-105

Ahora bien, Pigou AC, en sus libros "Riqueza y bienestar" en 1912 y "La economia
del bienestar" en 1920, utiliza la correlacién de medidas de la renta nacional y su
distribucién para comprender como estaban relacionados la riqueza y el
bienestar. Sin embargo, no hubo reaccién alguna ante esto y fue ignorado hasta

finales de la Segunda Guerra Mundial.1®

Por lo que, desde 1969 el concepto de CV ha adquirido importancia e interés
especial dentro de la investigacion y en otras areas como, por ejemplo: médica,
psicolégicas, social, politica; esto, para el completo bienestar social y desarrollo
humano, en donde este concepto fue un intento de conocer la percepcion de las
personas.196-107 Sequido, Campbell en 1976, elabor6 un documento titulado "The
quality of americanlife: perceptions, evaluation and satisfactions" y para él, el
concepto de CV se remonta a Estados Unidos después de la Segunda Guerra
Mundial, como una tentativa de los investigadores de la época de conocer la
percepcion de las personasacerca de una buena vida o si se sentian financieramente

seguras.0’
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Durante las ultimas décadas, el concepto de CV ha ido evolucionando para referirse
del bienestar material o riqueza, de una nocion sensibilizadora hasta convertirse en

un agente de cambio social y organizacional.

4.1.2 Definicion de calidad de vida

El concepto de CV es un constructo multidimensional con elementos subjetivos y
objetivos que se pueden medir?*y coadyuvan a mejorar el bienestar y satisfacciénde
las necesidades de apoyo basicas y complementarias de las personas para avanzar

hacia una vida plena.108-109

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define al CV, como “La percepcion que
un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del
sistema de valores en los que vive y en relacién con sus objetivos, sus expectativas,
sus normas y sus inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio que esta influido
de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicolégico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacion con los elementos

esenciales de su entorno”.%3

Asimismo, Toledano y cols, refieren que la CV es un constructo que debe entenderse
desdediferentes perspectivas como son la salud fisica, el estado psicolégico, el nivel
de independencia, las relaciones sociales, las creencias personales y su relacion

con los elementos fundamentales de su ambiente.103
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Por su parte, Schalock y colaboradores sostienen que la CV se experimenta cuando
se cumplenlas necesidades béasicas y cuando la persona tiene las mismas
oportunidades que los dem@s para perseguir y lograr metas en los contextos de vida
principales comoson el hogar, la comunidad, la escuela y el trabajo.?*-?* Para fines
del presente estudio, utilizamos la definicion de CV segun Schalock y colaboradores
entendida como “Un estado deseado de bienestar personal compuesto por ocho
dimensiones e indicadores centrales que estan influenciadas por factores
personales y ambientales. Estas dimensiones centrales son iguales para todas las
personas, pero pueden variar individualmente en la importancia y valor que se les
atribuye. La evaluacién de dimensiones esta basada en indicadores que son

sensibles a la cultura y al contexto en que se aplica.”®*

En dltimas décadas, Schalock y colaboradores realizaron diversas investigaciones
y propusieron un modelo de CV con consistencia en ocho dimensiones e indices
robustos de caracter estadistico.?#1% Aprobado internacionalmente, el modelo
incluye las dimensiones siguientes: bienestar emocional, bienestar fisico, relaciones
interpersonales, inclusion social, desarrollo personal, bienestar material,
autodeterminacion y derechos (Cuadro 11).?4 La evidencia empirica ha reportado
que el modelo ha sido utilizado en personas con TDI, con resultados
significativos;'!! sin embargo, no existe evidencia de su aplicaciéon en CF de

personas con TDI.
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Asi, el constructo multidimensional de CV alude a elementos objetivos y subjetivos
medibles para mejorar el bienestar y satisfacer las necesidades béasicas de las
personas.'®?4 Si bien, la literatura reporta que, con enfoques cuantitativo y
cualitativo el modelo de CV se ha utilizado en personas con TDI 12113 no hay
evidencia empirica de su aplicacion, en CF de personas con TDI. En México las
investigaciones se dirigen hacia las personas con TDI® y pocos estudios se enfocan
en CF. En la metodologia de estas investigaciones hay métodos cuantitativos,4
métodos mixtos,% con notoria escasez en métodos cualitativos'®* que permitan

explorar las experiencias y percepciones de la CV en CF.

De acuerdo a una revision transdisciplinaria de literatura, la evaluacién de la CV
requiere un énfasis en la evaluacién subjetiva de las propias circunstancias de
vida.!’® Por tanto, aplicando el modelo de CV?* es relevante explorar las
experiencias y percepciones de la CV en CF de personas con TDI en Morelos y

Sinaloa, México.

4.1.3 Dimensiones de la calidad de vida
Como mencionamos, Schalock y colaboradores han realizado diversos estudios
para mejorar la CV de las personas, y han propuesto un modelo multidimensional,

con ocho dimensiones centrales e indicadores que constituyen una vida de calidad

. 24 . . ..
en cualquier persona, Yy se describen a continuacion:
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Bienestar emocional. Hace referencia a sentirse tranquilo, seguro, sin
agobios, no estar nervioso.

Relaciones interpersonales. Relacionarse con distintas personas, tener
amigos Yy llevarse bien con la gente (vecinos, comparieros, etc.)

Bienestar material. Tener suficiente dinero para comprar lo que se necesita 'y
se desea tener, tener una vivienda y lugar de trabajo adecuados.

Bienestar fisico. Tener buena salud, sentirse en buena forma fisica, tener
habitos de alimentacion saludables.

Inclusién social. Ir a lugares de la ciudad o del barrio donde van otras
personas y participar en sus actividades como uno méas. Sentirse miembro de
la sociedad, sentirse integrado, contar con el apoyo de otras personas.
Desarrollo personal. Se refiere a la posibilidad de aprender distintas cosas,
tener conocimientos y realizarse personalmente.

Autodeterminacién. Decidir por si mismo y tener oportunidad de elegir las
cosas que quiere, cOmo quiere que sea su vida, su trabajo, su tiempo libre, el
lugar donde vive, las personas con las que esta.

Derechos. Ser considerado igual que el resto de la gente, que le traten igual,
gue respeten su forma de ser, opiniones, deseos, intimidad, ejercicio de

derechos.
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Cuadro 11. Dimensiones e indicadores de la calidad de vida, segun Schalock y
colaboradores

Dimension Indicador

1) Bienestar emocional Satisfaccion
Alegria
Auto concepto

Ausencia de estrés o sentimientos negativos

2) Relaciones interpersonales Relaciones Sociales
Tener amigos claramente identificados
Relaciones familiares

Contactos sociales positivos y gratificantes

Relaciones de pareja

3) Bienestar material e Vivienda
e Lugar de trabajo
e Salario (Pension, Ingresos)
e Posesiones (Bienes materiales)
Ahorros (o posibilidad de acceder a caprichos

Limitaciones/capacidades

Acceso a nuevas Tecnologias

Oportunidades de aprendizaje

Habilidades relacionadas con el trabajo (u otras
actividades)

Habilidades funcionales (competencia personal, conducta
adaptativa, comunicacion)

4) Desarrollo personal

Atencién Sanitaria

Suefio

Salud y sus alteraciones
Actividades de la vida diaria
Alimentacion

5) Bienestar fisico

Metas y Preferencias Personales
Decisiones Autonomia
Elecciones

6) Autodeterminacidn

7) Inclusién social Integracién
Participacion
Accesibilidad
Apoyos

Respeto
Conocimiento
e Ejercicio de derechos

8) Derechos

Fuente:

Verdugo-Alonso Miguel Angel, Schalock Robert, Arias Benito, Gémez Laura, Jordan de Urries Borja. Discapacidad e
inclusion:Manual para la docencia. Capitulo 19. Calidad de vida. Amard:Salamanca, Espafia, 2013:443-61. [Acceso enero 15,
2019].Disponible en:
https://www.researchgate.net/publication/283211086_Calidad_de_Vida?msclkid=7b0bfbO0ac67d11ec9621cec119a46085/
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4.1.4 Definicion de cuidador familiar

Para fines del estudio utilizamos la siguiente definicion de cuidador familiar, es “La
persona que tiene un vinculo afectivo significativo con el paciente, puede ser un familiar
gue forma parte del ciclo vital del paciente, que ofrece apoyo afectivo-expresivo,
instrumental y tangible, y que brinda asistencia y atencion integral durante la enfermedad
crénica o la discapacidad de un nifio, adulto o adulto mayor.”32 Aunque esta labor recae

en las mujeres, sin embargo, los hombres participan cada vez mas como CF.20.116

4.1.5 Estudios de CV en los cuidadores familiares de personas conTDI

Actualmente, la calidad de vida (CV)?324103 en CF2032107 de personas con TDI ha
cobrado relevancia por la responsabilidad que el cuidado conlleva. Como se ha
mencionado los TDI se caracterizan por notables limitaciones significativas de las
funciones cognitivas, aprendizaje, habilidad es entre otras conductas adaptativas y

suelen iniciar antes de los 22 afios de edad.?

En los dltimos afios la esperanza de vida de las personas con TDI DI ha
incrementado a 60 afios y mas. Sin embargo, estas personas a los 45 afios pueden
presentar envejecimiento prematuro y aparecer enfermedades crénicas como
obesidad, diabetes, epilepsia, etc.!®1° Estas, entre otras circunstancias, conllevan
cambios fisicos, emocionales y econémicos, como aumento en la carga de trabajo

en CF ocasionando un deterioro en su CV.1819.21.22
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Desde el diagnostico de los TDI se requiere que el CF cumpla con responsabilidades
permanentes y altas demandas en la prestacion de cuidados hacia la persona con
TDI sin discutir su efectos.?0:35111112 Sin embargo, hay una sobrecarga que genera
repercusiones emocionales.'®2122.32 Diversas investigaciones han informado que
el cuidado de una persona con TDI,que normalmente se extiende hasta la edad
adulta,®* ocasiona en el cuidador afecciones emocionales y fisicas como estrés,

depresion, tristeza, angustia, ira, ansiedad y sintomas somaticos.’+11:1821,22,32-38

A su vez, se ha documentado que los padres de una persona con TDI reciben muy
poco apoyo familiar o social, y sienten abandono, rechazo e incomprensién por parte
de las personas mas cercanas.”38117 Ademas, perciben dolor y sentimientos de
pérdida, porque se extinguen las esperanzas para que su hijo(a) tenga una vida
independiente y menos limitada.'® Asimismo, tienen dificultades econémicas por
renunciar al trabajo para atender las necesidades de la persona con TDI.” En esta
misma linea, existe evidencia de la poca demanda de servicios hospitalarios

especializados, debido al estigma comunitario.3®

A pesar de las dificultades que enfrenta en los CF de las personas con TDI, estudios
previos han sugerido que ellos también viven experiencias positivas''®>118 al haber
apoyo formaly/o informal. 20118 a socializaciéon con otras personas cuidadoras y la
espiritualidad (oracion, Fe en Dios o asistir a la iglesia),3 son factores que han sido

asociados a mayores niveles afrontamiento y de resiliencia.119-123
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En Africa, Mkabile y Swartz exploraron las opiniones y perspectivas de padres y
cuidadores de nifios con DI que no utilizaban servicios hospitalarios especializados,
los resultados muestran que, entre otros factores, esto se debia al estigma

comunitario y falta de seguridad.3®

En Espafia, Ferndndez y colaboradores cualitativamente analizaron la CV y
preocupaciones de padres de adultos con DI, los hallazgos sugieren que ellos
recibian muy poco apoyo familiar o social, y sentian abandono, rechazo e
incomprension por parte desus relaciones interpersonales mas cercanas; asimismo,
los padres experimentarondificultades econémicas por renunciar al trabajo para
atender las necesidades de lapersona con TDI.” Por su parte, Lin y colaboradores
sugieren que en cuidadores de nifios y adolescentes con DI la CV parece ser mas
baja que la de poblacion general, posiblemente por estrés debido al apoyo familiar

insuficiente, el estado de salud auto percibido y el ingreso familiar.124

Si bien en México, existe evidencia empirica acerca de las personas con TDI,® sin
embargo, en los CF los estudios son escasos. Esta segunda parte del estudio tiene
especial relevancia para la comunidad cientifica ya que, se podran conocer en los
CF las experiencias y percepciones de su CV.Lo anterior, permitira priorizar
necesidades en los CF para coadyuvar a promover futuras investigaciones e
intervenciones de atencion, apoyo, orientacion que puedan influir en el aumento de

su CV, por ende, beneficiar el desarrollo, bienestar y vida independiente limitada de
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las personas con TDI en el contexto mas natural posible. A continuacion,
presentamos la Figura 8 y 9, en donde se observa que el modelo de CV se puede

aplicar en distintos planos del sistema: microsistema, mesosistema y macrosistema.

Figura 8. Utilizacion del modelo de CV: microsistema, mesosistema y
macrosistema.

Calidad de vida

Microsistema :
. Macrosistema
Mesosistema
Individual Organizacional Social
e Evaluacién integral de * Planteamiento de e Informacion general sobre
necesidades de la persona actividades y estrategias resultados personales de
o de apoyo acciones sociales
" programes ndiduslesde | | o ho de proveedores » Comparacién
2 ogo e Comparacion de instrumentos de poblacién
POy organizaciones y servicios general
e Avances en logros (para el mismo colectivo y e Toma de decisiones para la
personales para el otro colectivo) meijora de la CV
Nuevas politicas sociales,
Planificacién centrada en la Estrategias de cambio asesoramiento y formacion de
persona organizacional profesionales

Fuente: Verdugo-Alonso Miguel Angel, Schalock Robert, Arias Benito, Gémez Laura, Jordan de Urries Borja. Calidad de vida. En:
Discapacidad e inclusion: Manual para la docencia. Amard: Salamanca, Espafia, 2013:443—-62. [Acceso enero 15, 2019]. Disponible en:
https://inico.usal.es/discapacidad-e-inclusion-manual-para-la-docencia/ %
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Lo mas destacable en el microsistema es que las ocho dimensiones del modelo sirven
como marco de referencia para desarrollar Programas de Apoyo Individual. La
evaluacion integral de las necesidades de apoyo de la persona requiere de una
estructura organizadora, como es el modelo multidimensional de CV, para gestionar
adecuadamente la informacion derivado de diferentes profesionales y personas
involucradas en los apoyos. En el mesosistema las organizaciones ocupan el lugar
central regularmente. Y en ellas es necesario contar con informacion personal de sus
usuarios centrada en los resultados en CV. A partir de ella es cuando se organizan
actividades y apoyos de cambio y mejora organizacional. En el caso de la CV y su
aplicacion en el macrosistema se trata de orientar una nueva manera de planificar y

valorar las politicas sociales.?*

Derivado de lo anterior para el presente estudio hemos elaborado un mapa conceptual
acerca de la CV del CF segun el microsistema, mesosistema y macrosistema (Figura
8), el cual de alguna forma involucra tanto al CF como a la persona con TDI. Es decir,
podemos observar las aplicaciones del modelo de CV en los programas de apoyo
individual y planificacién centrada en la persona (microsistema), estrategias de cambio
organizacional (mesosistema) y en el desarrollo de unas nuevas politicas sociales y

asesoramiento y formacién de profesionales (macrosistema).?
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Figura 9. Propuesta de Modelo Teodrico en los cuidadores familiares de
personas con TDI y el modelo de CV, segun Schalock y colaboradores

Microsistema

Mesosistema
Calidad de Magrosistema
vida de la
persona
con TDI D1
i D2
Calidad de -
vida
Infelicidad
D\smmuye energré
D3
Cuidador Enolo plegria ‘Desesperanza
familiar fristeza Depresion gte,
Estrés
Frustracion D4
- D5
Objetivos, D7
Metas D6

Pensamientos,
sentimientos,
emociones,

Fuente: elaboracion propia a partir de

Verdugo-Alonso Miguel Angel, Schalock Robert, Arias Benito, Gémez Laura, Jordan de Urries Borja. Discapacidad e
inclusion:Manual para la docencia. Capitulo 19. Calidad de vida. Amard:Salamanca, Espafia, 2013:443—61. [Acceso
enero 15, 2019].Disponible en:
https://www.researchgate.net/publication/283211086 Calidad de Vida?msclkid=7b0bfb0ac67d11ec9621cec119a460
85/ %

Power M, Kuyken W. World Health Organization Quality of Life Assessment (WHOQOL): Development and general
psychometric properties. Soc Sci Med. 1998; 46:1569-85. https://doi.org/10.1016/s0277-9536(98)00009-4
Organizacién mundial de la Salud (OMS). Discapacidad y salud. Nota descriptiva, diciembre de 2020. Disponible en:
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs352/es/ 2

Verdugo MA, Navas P, Gémez LE, Schalock RL. The concept of quality of life and its role in enhancing human rights in
the field of intellectual disability. JIDR 2012:56(11):1036-1045.123

Tonon G. Los estudios sobre la calidad de vida y la perspectiva de la psicologia positiva. Psicodebate 10. Psicologia,
Cultura y Sociedad. 2008;73-81.1%
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Por ultimo, de acuerdo a una revision transdisciplinaria de literatura, la evaluacién
de la CV requiere un énfasis en la evaluaciébn subjetiva de las propias
circunstancias de vida.'® Por lo tanto, aplicando el modelo de CV?* el objetivo del
presente estudio es explorar las experiencias y percepciones de la CV en CF de

personas con TDI en Morelos y Sinaloa, México.

4.2 Materiales y métodos

4.2.1 Disefo del estudio

La segunda parte del estudio es una investigacion de tipo cualitativa descriptiva, con
sus bondades como flexibilidad y énfasis en el significado subjetivo de los CF
participantes. Asi, los CF participantes dan sentido al mundo de acuerdo a sus
creencias, percepciones y realidades subjetivas. Por tanto, este tipo de disefio nos

permitié explorar las experiencias y percepciones de la CV de los CF en cada una

. . 24
de las ocho dimensiones del modelo de Schalock y colaboradores

4.2.2 Participantes y reclutamiento
Se seleccionaron intencionalmente 18 CF de personas con TDI que estudiaban en

dos escuelas de educacion basica publica con Modelo de Educacion Inclusivo

125-126 ~ . s
(MEI). Cabe seialar que, el estudio se realizO en ambas escuelas dada la

colaboracion que teniamos previamente con sus directores. Otra razon para
seleccionar dichas escuelas fue por la posibilidad de explorar las experiencias y
percepciones de la CV en CF desde dos contextos culturales diferentes de México,
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como son Huitzilac, Morelos y Culiacan, Sinaloa, México, es decir, del Centro y Norte
de México. Por ejemplo: en Huitzilac, Morelos menor disponibilidad de agua
entubada, condiciones mas precarias en la vivienda, menores personas afiliadas a
servicios de salud como el Instituto Mexicano del Seguro Social en comparacion con

Culiacén, Sinaloa. (Figura 1).

Ahora bien, en cada escuela se presento el estudio a directores, maestras y maestros
quienes después de una serie de preguntas y respuestas por parte de la M. en C.
Ahidée Leyva autorizaron su realizacion. Posteriormente, los directivos de cada
escuela nos proporcionaron informacién acerca de las personas con TDI inscritas y
de sus CF (Nombre del CF, dia y hora en la que llevaban a la escuela a la persona
con TDI). Asi, llegado el dia y hora nos presentaron con cada uno de ellos, luego les

platicamos en detalle acerca del estudio.

Nuestro universo de estudio se constituyo incluyendo a todos aquellos CF que fueron
invitados y desearon participar. Para ello, los CF fueron seleccionados conforme a
los siguientes criterios: ser padre, madre o tutor de la persona con TDI, que cuidara a
la persona con TDI por lo menos tres dias a la semana y que aceptara participar
mediante firma de una carta de consentimiento informado. Ningun participante

conocia previamente a los entrevistadores, ni viceversa.
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Figura 10. Mapa de México que sefiala los Estados de Morelos y Sinaloa y principales caracteristicas

sociodemogréficas.

Culipcdn, Singl

Culiacan, Sinaloa
(205, 285 habitantes)

Disponibilidad de servicies en la vivienda:

Vivienda con materisles de constreccion precarios:
- En teches 2.4
- Pizo de tiera
Disponibilidad de:

- Teléfono celular 53,
- Computadora 46
Foblacién que se considera indigena 5.52%
Poblacion afiliada a servicios de salud 82.3%;
Seguro popular 28.7%; M35 59.4% 44 ; |355TE
3.5%"; otros servicios 3. 8%

Fuente: elaboracién propia con datos de:

Huitzilac, Morelos
{19,231 habitantzs)

de zarvicios enls wiviends:

Disponibilid
- Agua entu

Vivienda con materiales de construccion
DIECAMNos:

- En techos 8.2%

- Piso de tierra 3.4 %

Disponibilidad de:
- Teléfono celular 79.8%
- Computadora 23.0%
Foblacid

ra indigena 48.50%

Segure popular 73.8%;
8.7%; otros servicios 1.5%

& Incluye afiiaciones mitiples

E£5MSS: Instituto Mexicano del Seguro Social

= ISSSTE: Instituto de Seguridad Social v
Servicios Sociales de los Trabajadores del
Estado
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** Encuesta Intercensal (2015). Panorama sociodemografico de Morelos. Instituto Nacional de Estadistica y Geografia. México: INEGI c2016. Disponible en: https://384444580-

INEGI-Intercensal-2015-infografia-pdf.pdf7


http://internet.contenidos.inegi.org.mx/contenidos/Productos/prod_serv/contenidos/espanol/bvinegi/productos/nueva_estruc/inter_censal/panorama/702825082352.pdf
http://internet.contenidos.inegi.org.mx/contenidos/Productos/prod_serv/contenidos/espanol/bvinegi/productos/nueva_estruc/inter_censal/panorama/702825082352.pdf
https://384444580-inegi-intercensal-2015-infografia-pdf.pdf7/
https://384444580-inegi-intercensal-2015-infografia-pdf.pdf7/

4.2.3 Instrumentos y recoleccion de la informacion
El instrumento basico de recoleccién de informacion fue una guia de entrevista

semi-estructurada que exploraba el perfil de los CF y temas de cada dimension del

modelo de CV de Schalock y colaboradores.”

La guia de entrevista fue diseflada por dos investigadores con base en la revision
previa de la literatura cientifica. La guia de entrevista se aplico y aprobd en campo
por una experta en Educacion Especial, dos en investigacion cualitativa, y otro
experto en Ciencias Cognitivas; este ultimo, capacité a tres investigadores (dos
hombres y una mujer) con maestria y con experiencia en andlisis cualitativo en
técnicas de la entrevista quienes desarrollaron competencias que, al momento de
la entrevista profundizaran en las experiencias y percepciones de la CV en CF.
También, estos investigadores tenian formacion en psicologia que les permitiria
brindar apoyo en caso de ser requerido por el participante, sin embargo, no fue

necesario.

La entrevista semiestructurada es un metodo de recopilacion de datos adecuado
para el presente estudio ya que permite una discusion enfocada a las experiencias
y percepciones de la CV de CF con alcance para preguntas abiertas. Por cada
dimensioén se realizé una pregunta general, por ejemplo: al explorar la dimension de
“relaciones interpersonales” se pregunto: “; como considera que son sus relaciones
interpersonales?” y, posteriormente se profundizé en sus indicadores, relaciones

sociales, tener amigos claramente identificados, relaciones familiares, relaciones de
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pareja, entre otros, (Cuadro 11).

Las entrevistas duraron aproximadamente 50 minutos y con el permiso de los CF
fueron audio-grabadas. Al finalizar las entrevistas se tomaron notas de campo lo cual
proporcion6 un contexto adicional durante el analisis de datos. También, es importante
aresaltar que las entrevistas se realizaron en espacios cerrados con la presencia Unica
del entrevistado y el entrevistador guardando el derecho a su dignidad y a su
autonomia a partir del rapport; es decir, escenario del cual dependera el éxito o
fracaso de la entrevista, y se relaciona con “la comunicacion de simpatia, la
posibilidad de compartir lenguaje, perspectiva y mundo simbodlico con los

informantes; para lograr su apertura en la manifestaciéon de sentimientos sobre el

. ,127 . . .
escenario y las personas. Al terminar cada entrevista se resolvieron dudas

generadas en la misma.

Posteriormente, las entrevistas fueron transcritas. Durante la transcripcion, se
integro entre paréntesis informacién paralingiistica clave (risa, llanto, etc.) para no
perder informacién importante del contexto en la version escrita. Igualmente, se
definieron codigos de clasificacion alfanumérica de manera anénima con el fin de
proteger la confidencialidad de la informacion proporcionada por cada CF (por
ejemplo: C1). Luego, se contacté a los CF para que validaran la informacion

contenida en las transcripciones.
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1

4.2.4 Analisis de los datos
Se realiz6 un Andlisis de Contenido'?® el cual consiste en reportar el contenido

explicito de la narrativa de los CF. El proceso consistié en dividir segmentos para

clasificarlos segun el modelo de CV.?* Dentro de cada dimension se codificaron
datos segun los contenidos mas recurrentes reportados. El software ATLAS.1i.8.0.%
se utiliz6 como apoyo para codificar. Cabe mencionar que los datos fueron
triangulados y aprobados por consenso entre tres investigadores con experiencia
en analisis cualitativos. Esto es, los tres investigadores realizaron individualmente
este andlisis y luego, se compararon los resultados logrando un total acuerdo en la
seleccion de la informacion considerada relevante. Finalmente, se describieron las
percepciones y experiencias mas significativas sustentandolas con las citas que

mejor las ejemplificaban.

Se mantuvo el rigor cientifico en esta segunda parte del estudio, segun las
recomendaciones para investigaciones cualitativas, COREQ Consolidated Criteria
for Reporting Qualitative Research).1?® El estudio fue aprobado por las Comisiones
de Investigacion, Etica y Bioseguridad del Hospital Infantil de México Federico

Gomez (HIM/2015/017/SSA.1207).

ATLAS ti. 8.0. Scientific Software Development GmbH. Qualitative Data Analysis. Berlin; 2018.
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4.3 Resultados
Perfil de los cuidadores familiares
En total participaron 18 CF, quienes eran el padre o la madre de las personas con
TDI (14 mujeres y 4 hombres). La edad minima de los CF entrevistados fue de 26

afios y la edad maxima de 55 afios, con una media de edad de 42 afios.

Asimismo, 6 CF participantes residian en Morelos (3 mujeres y 3 hombres). De ellos,
4 vivian en el municipio de Cuernavaca y 2 en el municipio de Huitzilac. Los 12 CF

restantes (11 mujeres y 1 hombre) vivian en el municipio de Culiacan, Sinaloa.

Con respecto al estado civil, 14 de los CF estaban casados, 3 eran madres solteras

y 1 cuidadora estaba divorciada. El nUmero de hijos por cuidador familiar oscilé entre

1 a 5 hijos(as), con un promedio de 3 hijos(as) por cuidador familiar.

En relacion a la escolaridad, 7 de los CF habian estudiado hasta la secundaria y el

resto, primaria, preparatoria o universidad. (Cuadro 12).
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Cuadro 12. Perfil de los cuidadores familiares y de las personas con trastorno del desarrollo intelectual. Huitzilac,
Morelos y Culiacan Sinaloa, México, 2019.

Entrevista Lugar de Edad Escolaridad Situacion Nomero  Edag -  Afiliaciona Vivienda" Medio de  Religion
cntrevietn | SExo Situacion laboral conyugal hiinalac  <evn werleli de traslado aila
C1 Morelos M 52  Secundaria ~ Ventade comida  Casada 4 17-H S/D¢ Familiar Automdvil 0 Catélica
c2 Morelos M 41 Técnica TDR? Casada 2 17-H s/D¢ Familiar Camion Catdlica
C3 Morelos H 42 Secundaria Taxista Casado 3 15-H S/Dd Propia Automovil 0 Catolica
c4 Morelos H 48 Secundaria Chofer de ruta Casado 2 17-H s/D¢ Padres Camion Catdlica
C5 Morelos H 48 Secundaria Empleado Casado 3 17-H ISSSTE® Propia Camion Catolica
C6 Morelos M 50 Licenciatura  TDNR® Casada 1 17-M  IMSSf Propia Automovil O Catolica
c7 Sinaloa M 33 Secundaria TDNRP Casada 5 12-M  SEDENA?Y Familiar Caminando Cristiana
Cc8 Sinaloa H 32 Primaria Empleado Casado 3 12-M SEDENA? Familiar Caminando Cristiana
Cc9 Sinaloa M 39 Preparatoria  Comerciante Casada 3 13-M  IMSSf Propia Automovil 0 Catolica
C10 Sinaloa M 51 Licenciatura  Maestra Casada 4 17-H ISSSTE® Propia Automovil 0 Catolica
Cl1 Sinaloa M 27 Preparatoria  TDNR® Soltera 1 12-H S/Dd Familiar Camion Catolica
C12 Sinaloa M 26 Secundaria Empleada Soltera 2 12-H S/Dd Familiar Camion Cristiana
C13 Sinaloa M 46 Preparatoria  TDR? Casada 5 14-H S/Dd Propia Camion Catolica
C14 Sinaloa M 27 Licenciatura  Estudiante Soltera 1 12-H S/Dd Propia Camion Catolica
C15 Sinaloa M 41 Preparatoria  TDNR® Casada 2 14-H IMSSf Propia Automovil O Catolica
Cl6 Sinaloa M 47 Preparatoria  TDNR® Casada 3 12-M S/D¢ Propia Automovil 0 Catolica
C17 Sinaloa M 46  Secundaria  TDNRP Divorciada 3 12-M ISSSTE® Ex-esposo  Automdvil ™ Catdlica
C18 Sinaloa M 55 Técnica Jubilada Casada 2 17-M ISSSTE® Propia Automovil® Catolica

a TDR: trabajo doméstico remunerado; b TDNR: trabajo doméstico no remunerado; ¢ Edad persona con TDI; d S/D: sin derechohabiencia; e ISSSTE: Instituto de Seguridad Social al Servicio de los
Trabajadores del Estado; f IMSS: Instituto Mexicano del Seguro Social; g SEDENA: Secretaria de la Defensa Nacional; h Todas las residencias son de concreto; i Traslado en automavil:(l)propio; (I1) familia:
padres, suegro o ex-esposo; H: hombre; M: mujer

Fuente: Elaboracidn propia de la Parte I, Calidad de vida de cuidadores familiares de personas con TDI: Un estudio cualitativo. Proyecto de Doctorado en Salud Mental Publica, Universidad Auténoma
Nacional de México, “La carga de los trastornos del desarrollo intelectual en México: diagndstico situacional y propuesta de politica publica”.



Calidad de vida
Este apartado expone los principales resultados derivados del analisis de las
narrativas de los CF de personas con TDI que estudiaban en las escuelas

ubicadas en Huitzilac, Morelos o en Culiacan, Sinaloa, México.

Vale mencionar que la presentacion de resultados se realiza con base en las ocho

dimensiones del modelo de CV segun Schalock y colaboradores (Cuadro 11).

Dimensién 1. Bienestar emocional

A partir del nacimiento de la persona con TDI los CF modificaron las actividades de
su vida diaria para asumir la labor de cuidados. A su vez, se observd en las
narrativas que perciben un cambio en su vida en un antes y un después, tras
enterarse de la noticia de que su hijo(a) tenia DI, generandoles tristeza, dolor,
depresion o estrés, preocupacion, frustracion, estas entre otras afecciones

emocionales.

Con el paso del tiempo las responsabilidades y altas de demandas en los cuidados
hacia la persona con TDI les ocasionaba agotamiento mental y fisico afectando
considerablemente la presente dimension. A continuacion, se muestran algunas

citas textuales de las narrativas de los CF:
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"Siento que me falta mas conocimiento. No sé si lo estoy haciendo
bien con ella (...) siento tristeza y dolor porque hay muchas cosas que

ella no puede hacer o a veces siento que la estoy limitando”. (C6)

"Pues feliz, feliz no, porque a pesar de su enfermedad y las veces que
nos ha convulsionado si nos baja a uno la moral, estresa y deprime”.

(C2)

"(...) el tener un hijo en esa condicion si a veces nos deprime un poco

onos baja la guardia pues, eso es... no quiero hacer nada." (C5)

“Cansada, emocionalmente como me ayuda mucho estar aqui en la
escuela, me ayuda mucho traer a Sergio aqui a la escuela que aprenda
a socializar a aprender cosas, pero llegando a mi casa es un circulo
mas

0 menos un poco cerrado porque mis hijos ya tienen sus actividades y
para mi es un poco absorbente la discapacidad de Sergio porque casi
con sus hermanos no va al bafio, no quiere hacer algunas cosas y con

mi esposo definitivamente no se cuenta, en cuanto a ayudarme

con él. Emocionalmente es un poco cansado y fisico también...” (C10)

"...n0, no me considero que yo sea una persona feliz, ni alegre o mas
bien a veces tengo poco sentido del humor. Aungque hay dias que me
siento menos feliz que feliz, porque no entiendo porque me ha pasado
todo esto. Me duele mucho la enfermedad de mi esposo también y

Luis con discapacidad... (Llora)" (C13)
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"... pues mi rutina es, levantarme, llevar a los nifios a la escuela,
arreglarlos, llevarlos, irme al trabajo, regresar hacerles comida, tareas
ydormir para el siguiente dia, jes muy pesado!, siento que no me da la

vida." (C16)

"... pues no sé por qué tanto problema. No sé a veces no si, si me
atacanataques de ira, de frustracion o de todo porque en la familia, de
mi familiapor parte de mi mama y papa no soy la Unica y con dos

hijas..." (C16)

En los CF, la imagen que tienen de si mismos influye de manera notable en su
comportamiento y esta directamente relacionada con su identidad, valia personal,
autoestima e imagen corporal. Por lo tanto, se ven a si mismos con un autoconcepto
poco favorable y, tienden a actuar conforme a esa idea: no se arreglan, se sienten

inseguros, sienten que no valen, estos entre otros aspectos disminuyen su CV.

Lo anterior, debido a las experiencias, percepciones, sentimientos, imagenes auto
atribuciones y juicios de valor referentes hacia si mismos, y en lugar de hacer algo

para ellos mismos se invisibilizan y, su vida gira alrededor de la persona con TDI:

"Si me gusta verme al espejo, pero a veces cuando veo a mi hijo me

siento mal y me veo fea y no me dan ganas de arreglarme." (C10)
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"No me arreglo bien, como antes y como toda sinaloense. Me siento

”

insegura, me estreso mucho y grito cuando estoy sola y lloro... (llora).

(C15)

“Pues a veces, a veces ho me gusta de mis algunas cosas, como todo
ser humano, si tenemos el pelo chino lo queremos tener lacio, y si lo
tenemos negro, lo queremos tener glero, y a veces si, lo que me
preocupa es que tengo que bajar de peso, ya me puse a pensar que

estoy gorda, y que me da pena.” (C16)

Ademas, los CF mencionaron las repercusiones desfavorables sobre su salud
mental que generan los cuidados que ellos desempefian hacia la persona con TDI.
Por otra parte, refieren una continua sobrecarga a la que estan expuestos, tanto
fisica como emocional, resultante de asumir la responsabilidad, perdiendo su
independencia, ya que se detienen sus proyectos personales debido a los tiempos

gue emplean para la atencion de la persona con TDI.

En relacién a la ausencia de estrés, todos los CF expresan que pasaron por
diversas situaciones estresantes en algin momento de su vida desde el momento
gue conocieron que su hijo(a) teniaTDI. Se sintieron tristes, deprimidos y frustrados.
Inclusive, aunque mencionan experimentar estrés, también refieren que los
mecanismos de afrontamiento ante esta afeccidbn emocional se relacionan con
sentimientos o afecciones emocionales negativas como son depresion, ira, enojo,

llanto, etcétera:
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"Me gustaria, quisiera, y no, me cuesta mucho controlarme,
tltimamente hasta les he pegado a mis hijos cuando mi hija me

desespera.” (C7)

"En lo personal yo tengo que trabajar en muchas, muchas cosas ¢ No?,
porque a veces siento miedo, preocupacion, tristeza, angustia,

depresién, enojo..." (C8)

"Ehhmmm me estreso en el momento en que a veces no nos alcanza
eldinero para solventar algunos gastos de cosas para la nifia, ehh...
puesa ella ya me la han operado de corazén abierto, pues la salida de
gastosque son en otra ciudad pues eso si, es cuando me agarra la

depresion..."(C9)

"A ella (persona con TDI) no le pego, pero... con ellos (otros hijos), es
diferente, me estreso y si, les llamo la atencién o a veces grito, pero
no les pego. Tampoco les digo groserias. Mejor me salgo a la calle y
lloro y a veces me jalo los cabellos o le pego a un arbol o poste... ya

mas tranquila me regreso al departamento.” (C13)

" Ahh me estreso y... cuando me enojo yo, si me enojo, (...) pero pues
si me enojo, me tengo que hacer que piensen que nunca me enojo."

(C16)
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"No me deja ni practicamente comer. Necesito esperar a que ella se
duerma para poder comer una comida tranquila. Entonces, estaba
trabajando y la maquina le queddé asi, y cdmo ya en una ocasion me
agarré un dedo, este, me dio mucho, estrés, miedo y aventé todo,
aventétodo y cerré el taller y ahi quedo todo (...) ya tuve que dejar mi

casa y mi trabajo, porgue ya no podia mantener las dos cosas." (C17)

Dimension 2. Relaciones interpersonales

Las relaciones son otro tema importante en los CF. Aunque todos tienen situaciones
diferentes, al variar su composicion familiar, estado civil, acceso a servicios, entre
otras variables, es posible mostrar que a menudo se perciben solos ante el gran
desafio que representa el cuidado de una persona con TDI. Los amigos dejan de
tenerlos presentes y muchos familiares como los padres, hijos(as) e inclusive la

pareja deja el cuidado de la persona con TDI en manos de un anico cuidador.

En este sentido, se observo que la mayoria de los CF era mujeres. En la sociedad
mexicana la mujer es responsable de la salud y el bienestar de su esposo y su
familia, incluyendo a las personas con discapacidad.Asi, la multiplicidad de roles
limita considerablemente su desarrollo personal y el cuidado de su propio bienestar,
descuidando su salud mental y fisica. Es, por tanto, que las altas demandas,
responsabilidad y expectativas puestas en la mujer cuidadora influyen fuertemente

en su bienestar emocional.
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Ahora bien, en relacion a las redes sociales y contactos sociales gratificantes, los
CF mencionaron que cuentan con pocas redes sociales, comunitarias o contactos
y vida social. No obstante, cuando tienen contacto con padres o madres que tienen

un hijo(a) con alguna discapacidad les brindan su apoyo y se sienten muy bien:

"... siento que estamos en el mismo ambiente, los comprendo, este...
comparto el sentir que tienen ellos y sé también por los motivos que
estansufriendo, entonces... es buena la relacion que hay con ellos,
procuro escuchar y si estdn de mi parte apoyar, los apoyo dandoles un

consejo odiciéndoles qué pueden hacer, si estd en mis manos..." (C10)

En esta linea, una red de apoyo que parece dar animo a los cuidadores son las
relaciones con otros cuidadores, a quienes llaman amigos. Los lazos de empatia y

apoyo que generan son enriquecedores, los hace sentir que no estan solos.

Es, por tanto, que solicitan a menudo que se organicen mayores grupos o programas
de acompafamiento entre padres. Esta cercania y pensamiento de pertenencia a
un grupo que los identifica, se evidencia en su forma de hablar, pues siempre

hablan de un “nosotros” al referirse a su situacién de cuidador familiar:

"Amigos, amigas. Aqui en la escuela en el grupo yo hice muy buenas
amigas. Que ahorita no estan en la escuela, pero por fuera nos vemos
hacecomo una semana. Nos vemos cuando podemos, nos

visitamos, procuramos vernos." (C14)
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Por otra parte, la dinamica familiar se ve afectada por los requerimientos de la
persona con TDI. La importancia que los CF dan a sus familiares es valiosa pues
hablan de las ayudas que le prestan en especial su madre y su pareja. Sin embargo,

sienten que, aunque estan ahi, la carga del cuidado so6lo es del cuidador familiar:

"Pues me enoja, asi como si estoy estudiando y pues mi mama me
ayuda poco, porque realmente no quiere que estudie porque cuando a
veces estoy haciendola tarea y si estoy checando al nifio, pero ella

dice que no lo estoy checando bien." (C14)

En relacion con la pareja, es la mujer la que siente mayor la carga del cuidado y
cree que el hombre no colabora lo suficienteo que se ocupa Unicamente de las
necesidades econémicas:

"Con el papa de mis hijos tengo mucho coraje. (...) le he pedido

ayudame undia con la nifia para poder descansar, necesito descansar

y no me ayuda, sélo me da dinero. A veces siento que mi mente va a

explotar (llora)." (C17)
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Dimensioén 3. Bienestar material

Los CF mencionaron tener problemas econdmicos por renunciar al trabajo para
cuidar a la persona con TDI. Estos se agravaron al pagarles intervenciones
quirdrgicas o psicoldgicas, medicamentos, ropa, etc.:
"Mmmm me estreso en el momento que a veces no nos alcanza el dinero
para solventar algunos gastos de cosas para la nifia. Ehh... a ella ya
mela han operado de corazdn abierto, pues las salidas de gastos son

en otra ciudad, pues eso si, es cuando me agarra la depresién." (C9)

Asimismo, las necesidades, responsabilidades y condiciones economicas al vivir

el “dia a dia”, les inhibian el anhelo de mejorar su CV:

El taxi es muy estresante, pelea uno con todo mundo, con el de atras,
con el de enfrente, con el de alado, con los peatones, con el mismo
pasaje, es muy estresante, entonces trato de tomar lo mejor (risas),
porque si me hace falta el dinero para comprar comida para mi familia,

Si no ¢pos como?” (C3)

“Pues la verdad me alcanza para lo necesario, yo por decir es lo
principal la gasolina, para traerlo a él, mantenimiento del carro, para no
fallarle a la escuela y pues le vuelvo a repetir, para ir comiendo, sus tres

alimentos, las necesidades de ropa, calzado”. (C4)
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“Porque nosotros vivimos al dia y nosotros tenemos varios hijos. Si y
mucha gente estd en la misma situacion entonces no tiene la
economia como para pagar escuelas que este pues de paga ;No?”.

(C7)

"Es una expectativa porque este he crecido este se podria decir que
nada mas al ahi se va ¢ho? ¢Por qué? Porque no podemos
comprarnosropa, no podemos salir a pasear, no podemos hacer fiestas,
no podemosir con un médico particular, no tenemos insumos minimos

en casa, no alcanza (...)". (C8)

“En otras cuestiones yo creo que la situacién en mi casa es muy, muy
dificil muy pesada pues mi esposo se quedd ahorita sin trabajo, lo
econdmico nos esta absorbiendo ahorita demasiado y ahorita con la
necesidad de que yo trabajara, ahorita estoy trabajando en una casa
dos o tres dias a la semana, y pues es muy cansado emocionalmente
pues yo también porque quisiera darles mas tiempo a mis hijos con

mas calidad y que pues ehh lo econémico afecta”. (C13)

“Hemos llevado un poquito lo pesado si, si se siente porque se siente
gue esta la situacion dura, se siente muy tensa porque ta feita porque

tengas salud un dia no es cierto, lo econémico duele mucho”. (C14)
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‘A pues a veces son los econdémicos. Mas que nada esos son mis
problemas, econémicos. Fuera de ahi no creo que mi vida gracias a

Dios”. (C15)

Dimension 4. Desarrollo personal

En relaciéon al desarrollo personal, desde que nacié la persona con TDI en los CF
habia poco interés por estudiar y desarrollar sus capacidades o motivarse para
avanzar hacia delante. También, se observo que no habia metas en los CF, en ellos
solo estaba la idea de solo hacer lo posible para que su hijo(a) con TDI fuera
independiente, por lo que estaba muy lejana la posibilidad de continuar con los
estudios para aquellos que dejaron atras su vida estudiantil y,con ello su objetivo de

convertirse en profesionistas.

En este sentido, los CF naturalizan tanto esta condicion que deriva en situaciones
que conllevan a la depresion, frustracién, impotencia, inseguridad, tristeza, etc.
Igualmente, en muchas ocasiones, esto les genera que no encuentren un sentido

a la vida, perdiendo de esta forma la ilusion y la esperanza por su propio bienestar:

"¢Mi desarrollo personal’, ;Al mio? Pues siento que no he crecido
mucho, me falta (...) Si, me arrepiento mucho, siento culpa (...). Me
hubiera gustadoterminar una carrera crecer y ser diferente, a veces no

me siento suficiente." (C15)
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"En primera no me da tiempo, en segunda pues ya no, como le
explicara,ya no tengo un interés por decir, pues yo voy hacer esto o

quiero dejar una casa para €l o un negocio, no." (C3)

Dimensioén 5. Bienestar fisico

En relacion a la percepcion de su salud fisica, los CF expresaron que hubo un
deterioro en su salud desde el diagnéstico de los TDI. Los problemas de salud del
hijo(a) con TDI, hospitalizaciones y falta de medicamentos les preocupaba y
afectaba su salud, desarrollando sintomas recurrentes como dolor de cabeza,
garganta, renales, etc., por lo que tenian la necesidad de tomar medicamento,
asimismo atencién médica y psicolégica. A continuacion, se presentan algunos

resultados de acuerdo a ciertos indicadores de esta dimension:

"Pues mas o menos (...), pero a veces no falta que duela mucho la
cabeza, que duela un rifidn (...) A nosotros ¢ Quién nos brinda atencion
particular? Pues cada padre de familia piensa y siente diferente.
Llegando a casa somos diferentes a otros padres, se necesita una

atencion médica y psicol6gica mas individualizada." (C7)

“(...) a la misma enfermedad de la tiroides me da mucha ansiedad mas

el comer; de vez en cuando si me pongo triste... yo cuando tengo la

depresion es de llorar, llorar.” (C9)
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"...tengo la energia muy baja, asi me siento. Yo tengo que llegar de aqui
y hago todo mi quehacer rapido, rapido porque quiero minimo una hora,

45 minutos para dormir." (C15)

Algunos CF fomentan en la familia una alimentacion lo méas saludable posible. Todo
por el bienestar de la persona con TDI, sin tomar en cuenta su propio bienestar. Por
otro lado, hacen uso de medicamentos para poder dormir pues experimentan
grandes preocupaciones del dia a dia, al tener bajo su cargo a una persona con

TDI:

“Si, por ejemplo, puedo hacer pollo con brécoli, con brécoli con coliflor
ysalsa china o tantita salsa de ostién. Ehh, otro dia también puedo
hacerpollo o bistec con papas por ejemplo ahorita ya estamos usando
papas,pero cuando estaba a dieta (persona con TDI) no comiamos

papa, porque le quitaron la papa a ella.” (C18)

Aungue la mayoria de los CF hacen esfuerzos por fomentar una sana alimentacionfamiliar,
sin embargo, no siempre es posible y terminan alimentandose y la familia con lo que haya;
esto por lo costoso que para algunos de los CF es comer de acuerdo al “plato del buen

comer” o mantener una vida saludable:

“Pues es variado, hay veces que consumimos leches, cereales,

carnes,huevo 6seo de todo. Y, hay veces que a lo mejor no consumimos

carnes,comemos pastas... es variado.” (C8)
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. no como fuera de casa para cuidar la alimentacién, también es
costoso, porque en el plato del buen comer dice esto, y esto, y esto, y

aveces no hay el recurso, a veces come uno lo que hay." (C15)

Asimismo, gran parte de los CF no cuenta con automavil propio y, para trasladarse
hacia la escuela de su hijo(a) con TDI hacen uso del apoyo familiar, amigos o se
trasladan por medio de camiones:

"Aveces nos venimos en la ruta, el microbds o hay veces que mi amiga

me trae. Como traemos otros nifios con Nosotros, Nos vamos juntos y

hay veces que mi esposo pues nos trae en el carro que le presta su

mama, nosotros no hemos podido comprar uno." (C2)

Algo parecido también sucede con respecto a la compra de ropa y necesidades
basicas, ya que los CF prefieren atender las necesidades de la persona con TDI
gue comprarse algo para ellos mismos:

“...no compro ropa seguido, pero si hay cada 15 dias o cada mes, para

comprarme lo que pasa es que tardo para comprarme ropa porque...

como mama, estamos pensando mas en nuestros hijos, que les hace

falta, que si les hace falta zapatos, que si les hace falta un libroque le

pidieron en la escuela, que si los uniformes, que si...” (C17)

"Uff esta dificil. Si me compro ropa, no compro la comida para mi hija
(con TDI). Me pongo la que me mandan de Estados Unidos una tia.
Esosi tengo poca ropa, pero siempre ando muy limpia yo y mis hijos."

(C12)
104



En cuanto a la atencion sanitaria, todos los CF mencionaron que existen diferencias
en la calidad de la atenciéon en los distintos espacios de servicios sanitarios.
Reportan experiencias negativas con respecto al personal de salud y/o por falta de
médicos; asimismo, perciben largas horas de espera para ser atendidos y para
surtir la receta médica; esto ultimo, por la falta de medicamentos:
"...una doctora yo creo que se fastidia de todo el dia o no hay
presupuesto, y nada mas hay una doctora hasta las dos entonces uno

tiene permiso de enfermarse antes de las dos, después de las dos pues

no debe uno de enfermarse, entonces es eso..." (C1)

“Si el centro de salud siempre ha sido malo, hablo de la comunidad,
del centro de salud, cada comunidad tiene un centro de salud,
entonces deahi no te hacen nada, te hacen esperar y de ahi te mandan
al hospital general si es que lo requieres y si no pues ya sabe, te dan

un calmantey a ver como evolucién y si no después vuelve a venir.’

(C3)

"...lo que pasa es que hay un limite de diez fichas y hay que ir temprano
y a veces si uno tiene mas necesidad, tiene gue ir mas temprano, para

alcanzar la ficha, ya después de diez no tenemos ficha." (C1)

"Laverdad es que alas quejas nunca le hacen caso, yo creo que mejorar

al personal, que tengan la accesibilidad para atender a los enfermos,

gue hagan su profesion con gusto y con ganas." (C3)

105



"El centro de salud siempre ha tenido quejas (risas). En el centro de
salud, el personal es muy bruto, muy déspota, a los centros de salud
lesfaltaria que el personal que hiciera su labor con gusto, con ganas."

(C7)

" Pues si, si me falt6 atencién. Y yo nomas me puse en manos de Dios,
mi hija pequefia nacié en la tasa del bafio porque me mandaron a casa
y antes de irme fui primero al bafio y ahi se me vino. Si no la agarro se
estrella en la tasa y el piso. Yo senti mucha angustia y miedo. jGrité!
y llegaron los médicos, después del parto me deprimi un poco, pero
saquéfuerzas para atender a mis hijos mas a Claudia que por su DI me

estresaa veces." (C7)

"... la atencion en los centros de salud e incluso de ISSSTE (Instituto
de Seguridad Social al Servicio de los Trabajadores del Estado)
también esmuy tardado, y como le diré, pues la verdad no tiene
medicamentos, hayque comprarlos, va uno por la receta, la consulta,

ya no te surten el medicamento." (C5)

Los CF perciben que todas aquellas posibilidades de participar en actividades de
ocio o pasatiempos favorecen su bienestar, sin embargo, el descanso, la diversion,
el desarrollo personal y social no las llevan a cabo desde el diagnéstico de DI en su

hijo(a):
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"No, porque siento que cubrimos primero las primeras necesidades, las

prioridades, que son escuelas, como ahorita con Carlos." (C1)

"No salimos, mi esposo y yo mas bien los dos, no crea que €l se va consus
amigos y yo me quedo en la casa con ella o viceversa, no salimos ni a fiestas, ni
al cine es mas desde gue nacio ella no vamos al cine, nunca hemos ido al cine

s0los."(C18)

" La verdad, bailar, pero no lo hago. Como quisiera que me ayudara masel
gobierno para poder hacer mas cosas porque trabajo en un invernadero y no me

da alcanza; y nadie me ayuda." (C12)

"... ¢ Y0, mio? Cuando puedo descanso, nunca jajaja.... Mi hobbie podriaser que
cuando puedo, llega el papa y de repente le da por llevarse a Sofia me acuesto

a dormir." (C17)

"... mmm, me gusta escuchar musica y ponerme a pintar con el lapiz, pero no me

da tiempo, porque debo cuidar a mi hijo." (C11)
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Dimensién 6. Autodeterminacion

Los CF no hablan de sus metas, mas bien se centran en la persona con TDI
(“que élaprenda a leer”, “que sea independiente”) repercutiendo esto en su

bienestar:

"¢ Trabajar? Me gustaria, pero quien cuidaria de mis hijos sobre todo
de Carlos, por eso a veces no nos alcanza el dinero. Pero si trabajo
descuidaria a Carlos y €l me necesita porque quiero que sea
independientepero no se puede ahora. Incluso no sé qué va a pasar

con él cuando yo muera y eso a veces me baja la energia." (C15)

"Tengo un, este si es un suefio, pero se me hace muy lejos, se me antoja
crear una no casa hogar, sino una casa donde tengamos chicos con
discapacidad ya grandes donde las habilidades que ellos no pudieron
desarrollar, las puedan desarrollar ahi. Que no estuvieran sus papas,
gue nada mas estuviéramos personal encargados de ellos para
poderlosensefiar y lograr esa independencia que les falto de casa, que
estuvieranaca en casa para demostrar tanto a los papas como a la
sociedad que si pueden estar ellos solos sin sus padres, que ellos

pueden valerse porsi solos si se les permitiera.” (C10)
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"Para empezar algo, por ejemplo, yo quiero empezar un negocio y
tengomiedo de empezar ese negocio. Siento que algo me frena, que
no va a salir bien, eso es lo que me da miedo. (...) Miedo a que

fracasemos. quenada eso." (C15)

Dimensién 7. Inclusiéon social

De forma explicita los CF creen que a ellos como cuidadores no se discriminan,
sino que se discriminaba més a la persona con TDI, con comentarios que ofenden,
comentarios que ellos aprendieron a contestar para “educar a los demas”. Es
interesante mostrar que la discriminacion también se ve con sus grupos de amigos
y reuniones de ocio, pues refieren que muchas veces no los invitan por llevar a su

hijo(a) con TDI.

Ademas, los cuidadores hablan de este tema desde una perspectiva de la ruptura
desu cotidianidad, pero no lo perciben como discriminacién. Algo parecido ocurre
con la invisibilizacion social que indirectamente refieren ellos y que no reconocen

como discriminacion.

Con estas palabras las familias intentan explicar la actitud de una sociedad que,
todavia, critica y rechaza a las personas con TDI y a sus familias. De este modo,
los CF mencionan la necesidad de educar este entorno social que rechaza o no

comprende las actitudes o comportamientos de la persona con TDI.

109



" (...) la sefiora le comento, dice “son Mongolitos”, a lo cual yo le
contesté “no sefiora son mexicanos, son nifios con discapacidad, son
niflos mexicanos, los mongolitos son de Mongolia”, y la sefiora, asi como

que “disctlpeme”. (C4)

"Cuando estaban mis dos primeros hijos chicos, antes, me invitaban a
fiestas o cosas, y ahorita con Claudia no me invitan. No me hace sentir

mal porque yo trato de llevar a Claudia donde yo puedo." (C17)

"Te puedo decir que antes si me afectaba, pero los veia una mala cara
0 un comentario pos tonto, ahora te puedo decir que me rio de esas

personas porque son mas tontas ellas por su forma de pensar." (C10)

"Afios atrds te puedo decir que si sentia la discriminacion de las
personas para Sergio, ahorita siento que ya hay un poco mas de
sensibilizacién para estos chicos. (...) Yo siento que me ven como
algo.... como te diré la palabra, yo veo el rostro de las personas cuando
me miran y como que me dan a entender, “mira qué bueno”, o “lo tratan

bien o anda aqui con él afuera”, es un orgullo." (C10)

Igualmente, existe gran necesidad de ser escuchados, reconocidos y apoyados por
el gobierno; anhelan apoyo para capacitarse o escuelas especializadas para padres

de personas con TDI:
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"(...) y por qué no decirlo, también a nosotros un apoyo que se nos dé
nos aliviana la carga, se oye feo decir lo de carga, ha de haber otra
manera, pero si tener un nifio en condiciones asi, es como tener tres

juntos o cuatro...”. (C5)

"Ademas, yo pienso pues a lo mejor hace falta una escuela para padres
Mo? Porque no sabemos cdmo a veces tratarlos. Como ayudarlos a
ser unas personas independientes. Qué el dia de mafiana ya no
necesiten de uno para que nosotros vivamos mas tranquilos de saber

que ellos estan bien..." (C8)

"Ehh, apoyo yo creo que como, creo que una escuela yo creo que es
unapoyo que al gobierno le hace falta es econdmico que se preocupen
porque estemos bien. Que nos visiten para ver cdmo vivimos, porque

asi les quitamos una carga a ellos."C8)

"A veces me gustaria que hubiera camiones para papas con hijos con
discapacidad intelectual, que fueran por nosotros los que no tenemos
carro y nos trajeran a casa. Eso no s ayudaria mucho, mucho. Mas si
llegaramos a la escuela y hubiera talleres para padres. Aqui el

gobierno,si quisiera lo hiciera." (C13)
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Solicitan del gobierno mas apoyo enfocado a su condicion donde se puedan

capacitar y tener acceso a escuelas especializadas en personas con TDI. Todas

estas ayudascontribuirian a disminuir la carga y la interdependencia en que los CF

viven:

“Aprovecho para decirle, que a nosotros ¢Quién nos brinda atencién
particular? Pues cada padre de familia piensa y siente diferente y
llegando a casa somos diferentes a otros padres, se necesita como
unaatencion médica y psicolégica mas individualizada. No sé, no
quieren, no pueden o el gobierno no esta capacitado y dice que si."

(C7).

"Pienso que como padres de este tipo de persona faltan mas apoyos,
necesitamos mucho apoyo, emocional y psicolégico. He platicado con
algunas mamas y nos sentimos como relegadas por tener un hijo con
Dly la verdad la vida para nosotros es desgastante. Nuestra vida se
enfocaa nuestro hijo con discapacidad y eso nos limita en muchas
cosas, mas

cuando me pongo a pesar que pasara con mi hijo cuando no esté y o
cuando sea mas grande, no hay escuela y eso hace que me ponga a

llorar.” (C12)
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"Agui en la escuela no. Pero afuera a veces la gente no entiende lo
quees tener un hijo con discapacidad, pero cuando me he subido a los
camiones me dan el asiento, y cuando hace mucho calor aqui en
Culiacan eso me hace sentir bien. Aungque poco uso camiones porque

es muy dificil con mi hijo." (C13)

" Entonces, este por eso es que a veces uno se siente querido, porque
ha habido gente que si nos apoya y hay gente que no que lejos de

apoyarte pues discrimina a los hijos..." (C8)

"En este caso seria, que tengamos mas apoyos del gobierno porque
unohace lo suyo, pero ellos no nos miran, es como si no existiéramos
(...) pareciera que los papas no importamos que somos un mueble

viejo y arrumbado." (C8)

Dimensién 8. Derechos

Todos los CF poco hablaron de esta dimensién, la mayoria desconocia acerca del

ejercicio de sus derechos, respeto, conocimiento, etcétera.

Siii, lo hablamos como seres humanos yo creo que tenemos muchos derechos. Si,
derecho a la libertad (...) en este pais somoslibres de hacer lo que nosotros

gueramos, simplemente respetando las leyes (...)." (C10)
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El cuadro 13 muestra los hallazgos mas frecuentemente en los testimoniosde los

CF.

Cuadro 13. Hallazgos mas comunes en los testimonios de los cuidadores
familiares de personas con trastornos del desarrollo intelectual. Huitzilac, Morelos
y Culiacan Sinaloa, México, 2019

Dimensioén
Bienestar emocional

Relaciones interpersonales

Bienestar material

Desarrollo personal

Bienestar fisico

Autodeterminacién

Inclusién social

Derechos

Hallazgos mas frecuentes

Aumento en la percepcion de estrés, ira, ansiedad, depresion, frustracion,
miedo, cansancio e inseguridad

Aumento en la percepcion de carga de trabajo en las cuidadoras.
Percepcion de empatia, acompafiamiento, motivacion y fortaleza al
relacionarse con otros CF” Deseo de ser reconocidos y apoyados por el
gobierno.

Deseo de capacitacion o acceso a escuelas especializadas para padres
de personas con TDI @

Aumento de estrés econdmico causado por dejar de trabajar agravado
por pago de intervenciones quirurgicas, psicologicas, medicamentos y
necesidades basicas para la persona con TDI @

Poco interés académico
Perdida de interés en logros personales

Deterioro en la salud fisica

Atencién médica poco eficiente debido a falta de personal de salud,
medicamentos y tiempos de espera prolongados. Adicionalmente
maltrato de profesionales de la salud hacia ellos.

Esfuerzo por mantener una alimentacién saludable en la familia
Disminucion del autocuidado y falta de atencion hacia la familia

Falta de descanso

Aumento en la percepcion de discriminacion hacia la persona con TDI 2

Desconocimiento de sus derechos en general

a) TDI: persona con TDI; b) CF: cuidadores familiares.

Fuente: Elaboracién propia de la Parte II, Calidad de vida de cuidadores familiares de personas con TDI: Un estudio cualitativo. Proyecto
de Doctorado en Salud Mental Publica, Universidad Auténoma Nacional de México, “La carga de los trastornos del desarrollo intelectual

en México: diagndstico situacional y propuesta de politica publica”.
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4.4 Discusion

El objetivo del presente estudio fue explorar las experiencias y percepciones de la
CV en CF de personas con TDI en Morelos y Sinaloa, México. Este estudio se bas6
en el modelo de CV multidimensional y universal de Schalock y colaboradores?4110.
115130 | os resultados sugieren que a partir del diagnéstico de DI en la persona, los
CF asumieron responsabilidades y altas demandas de cuidados, con cambios en
su vida cotidiana y efectos negativos en distintas dimensiones de la CV. ?* Esto,
independientemente de las caracteristicas sociodemogréficas de Huitzilac, Morelos

o Culiacan, Sinaloa, México.

De este modo, los CF reportaron con mayor énfasis experiencias y percepciones
negativas en tres dimensiones bienestar emocional, fisico y material. Estos
hallazgos permiten corroborar los resultados encontrados en otros estudios, tal es
el caso de Mkabile y colaboradores, quienes mediante una revision sistematica de
estudios cualitativos en Africa sefialan que los cuidadores reportaron experiencias

similares.131

De manera contraria a la descripcidn anterior, los CF hablaron poco de la dimension
derechos, debido a la falta de conocimiento sobre ellos. Lo mismo sucede con la
dimensién Inclusion social, en donde los CF hablaban poco ya que no percibian
discriminacion hacia ellos, sino mas bien percibian que la discriminacion era hacia

su hijo(a) con TDI. Sin embargo, segun Oti-Boadi®® quien reporta discriminacién en
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madres de personas con TDI, en este estudio por tener un hijo(a) con DI no eran
invitados a reuniones sociales, acontecimiento que ellos lo naturalizaban y no

percibian como discriminacion.

En relacibn a la dimension bienestar emocional, se identific6 que los CF
predominantemente padecian estrés. No esta claro si esta afeccion emocional fue
por la carga del cuidado, su situacion laboral, falta de apoyo de redes o
preocupacion por el futuro de la persona con TDI. Adicionalmente, se observd ira,
ansiedad, depresion o tristeza que les ocasionaba agotamiento y sintomas
somaticos por falta de descanso emocional y fisico. Estos hallazgos coinciden con
Fernandez y colaboradores quienes reportaron que en padres de personas con TDI
tanto el bienestar emocional y fisico disminuyeron, asi como su CV.’ Por lo tanto,
en los CF es relevante desarrollar intervenciones para su atencién, apoyo y

orientacion integral.

En lo concerniente al bienestar econdmico, la mayoria de los CF dej6é de trabajar
para cuidar a la persona con TDI. La literatura muestra de forma consistente que
criar a una persona con TDI, esta asociado con una serie de reajustes personales,
familiares y econémicos.”3>122 Nuestro resultado destaca la importancia que tiene
la economia en un contexto como México y la escasa posibilidad de resolver una

situacidon econdmica extraordinaria.
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En esta linea, cabe resaltar que esta situacion les generd estrés, ansiedad o
depresion y necesidad de apoyo econdmico familiar o gubernamental.
Similarmente, Emerson M, reporté malos resultados psicolégicos en madres de una
persona con TDI ocasionados por carencias econdmicas.?? Esta experiencia de
constriccibn 0 apuro econOmico es indispensable de retomarse para priorizar
intervenciones enfocadas en gestion de programas que promuevan el alivio

econdmico en CF.

Ahora bien, para las dimensiones desarrollo personal y autodeterminacion, hubo
intentos por estudiar o trabajar, mas no se concretaban por cuidar a las personas
con TDI. Consecuentemente, la pérdida de esperanza por no alcanzar sus metas,
menor tiempo de ocio y mayor interdependencia ocasionaba un desgaste
emocional, fisico y econémico. Esto concuerda con Heiman T, donde los padres
reportaron dificultades emocionales y financieras e incrementaban al atravesar
situaciones personales y familiares. El autor enfatiza que las estrategias de
afrontamiento y resiliencia contribuyeron a aumentar sus competencias.?? En este
sentido, es importante incluir en la atencion a CF, intervenciones con estrategias

de afrontamiento para aumentar las competencias y promover la resiliencia familiar.

Igualmente, se subraya la afectacién en la dimension relaciones interpersonales
dado lo limitado de sus redes de apoyo. En este sentido, gran parte de los CF fueron

mujeres y refirieron la falta de apoyo familiar y de su pareja.

117



Pese a que la mayoria de las cuidadoras participantes no estaban capacitadas
profesionalmente y tampoco tenian un trabajo remunerado, no se debe invisibilizar
la importancia del cuidado que brinda a la persona con TDI. Esto, ya que el cuidado
de una persona con esta condicion implica una serie de tareas y esfuerzos en donde
existe un intercambio de experiencias y subjetividades que les generan efectos

negativos en su CV.

Si bien, en este estudio participaron solamente cuatro hombres, se observé que
como cuidadores también experimentan estrés y otras afecciones emocionales, sin
embargo, es en todas las mujeres participantes en quienes se encontr6 mayores
repercusiones emocionales y fisicas ya que el cuidado de una persona con TDI de
cierta manera las abrumaba y generaba un desgaste emocional y fisico. Estos
hallazgos empiricos son consistentes con Mathias y colaboradores en donde las
mujeres consistentemente describian su situacion con mayores efectos negativos
y desesperanza acerca de su futuro, mientras que los hombres tenian una vision

mas positiva del futuro y de si mismos.1%6

No obstante, un hallazgo que es importante acentuar son que los espacios de ocio
con otros cuidadores les facilitaban sitios independientes y las relevaban de
actividades por cortos periodos de tiempo, disminuyendo asi la carga. La evidencia
sugiere que las intervenciones grupales son positivas para padres, generandoles
tranquilidad y aceptacion sin ser juzgados.'®? Por lo tanto, es transcendental

conformar y fortalecer redes de apoyo entre cuidadores pues constituyen una
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fuente de empatia y resiliencia.t??

Finalmente, el presente estudio se hizo en funcién de la Clasificacion Internacional
de Enfermedades (CIE) 1032 aun cuando la versién de la CIE-11 ya se ha
implementado, y tiene otros parametros que no estan en funcion del planteamiento

de este manuscrito.®

4.5 Limitaciones

Este estudio tiene algunas limitaciones. No profundiz6 en caracteristicas de
entidades federativas participantes, ni en posibles diferencias de género
relacionadas con la CV. No obstante, nuestro estudio es innovador ya que aporta
conocimiento con énfasis en la experiencia subjetiva de las propias circunstancias
de la vida y contribuye a generar evidencia de tipo cualitativo acerca del modelo de
CV aplicado en CF. En futuras investigaciones se sugiere utilizar metodologias con
enfoque mixto en muestras representativas de cuidadoras y cuidadores que aporten
evidencia necesaria para disefiar programas y politicas a favor de personas con TDI

y sus cuidadores.
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4.6 Conclusiones

En México, este estudio explora las experiencias y percepciones de la CV en CF
de personas con TDI utilizando el modelo de CV de Schalock y colaboradores Los
hallazgos muestran un deterioro en distintas dimensiones que afectan

negativamente la CV de los CF de personas con TDI.

Las mas evidentes fueron el bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar
econdémico, relaciones interpersonales, desarrollo personal y autodeterminacion.
No obstante, ellos como CF continlan brindando a la persona con TDI cuidados

con gran responsabilidad y dedicacion para mejorar su bienestary CV.

Por otro lado, es interesante hacer notar que este estudio encontré que los espacios
de ocio con otros cuidadores contribuyen a crear lazos de empatia,
acompafamiento y resiliencia. Junto con lo anterior, se sugiere conformar y
fortalecer grupos de ayuda mutua, asimismo promover la gestion de recursos
econdémicos encaminados al mejoramiento del bienestar econémico de las familias

y aumento de su CV.

4.7 Producto. Articulo 2. Enviado para publicacién
Leyva-Lopez A y colaboradores Calidad de vida de los cuidadores familiares de
personas con discapacidad intelectual: un estudio cualitativo. Se atendieron

comentarios y en espera de la decision final de la revista.
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Capitulo5b

Consideraciones finales

A lo largo de este estudio se pudieron identificar los siguientes hallazgos de interés:
— En México, es estudio que realiz6 una revision de la literatura de estudios
llevados a cabo en nuestro pais en el campo de los TDI en las tltimas dos décadas.
— Derivado de los resultados del punto anterior y de diversos estudios realizados
a nivel internacional, fue necesario tener un acercamiento mas natural y directo con
los CF de personas con TDI en México. Por lo tanto...

— En nuestro pais, es el primer estudio cualitativo que exploro las experiencias y
percepciones de la calidad de vida en cuidadores familiares utilizando el modelo
multidimensional de Schalock y cols, que solamente se habia utilizado en personas
con TDI.

— Por consiguiente, se evidencio que el cuidado de una persona con TDI es de
gran relevancia para los CF, ya que en sus narrativas se visibilizaron sus propias
opiniones, creencias, emociones y sensaciones individuales y sobre todo los
enormes desafios a los que se enfrentan o han enfrentado y afectan distintas
dimensiones de su CV.

— En este contexto, los resultados perseguidos serian, por ejemplo, identificar un
modelo de intervencion integral maltiple, que centre su atencion en los CF. Lo
anterior, debido a que en las narrativas de los CF se visualizé la necesidad de
desarrollar intervenciones para:

% Su atencion, apoyo y orientacion integral.

121



% La gestidén de programas que promuevan el alivio econémico.

% Contar con herramientas de afrontamiento y aumento de las competencias
y promocion de la resiliencia familiar, asi como florecimiento personal y que
permitan mejorar su salud mental.

% La conformacién y fortalecimiento de redes de apoyo entre cuidadores pues
constituyen una fuente de empatia y resiliencia.

% La incorporacion de los hombres como CF y asi, contribuyan a disminuir la
carga del cuidado en las mujeres.

% El mejoramiento de los cuidados que prestan a las personas con TDI.

Finalmente, “Somos diferentes a otros padres” y “.. somos un mueble viejo y
arrumbado” son unos de los testimonios mas impresionantes de estos cuidadores
quienes son fundamentales en la vida de las personas con TDI. Mientras no se les
trate con dignidad y apoye para resolver sus necesidades basicas, continuaran

siendo invisibles ante la sociedad.

Por lo tanto, es imperativo desarrollar una cultura de respeto hacia ellos y hacia las
personas con TDI, mediante acciones de sensibilizacion y empatia a los actores
con distintos niveles de responsabilidad e influencia para coadyuvar en el
mejoramiento de su bienestar y CV. Esto ultimo invita a la reflexion ya que estamos
acercandonos a otro gran reto desde el ambito politico y social, los problemas de
envejecimiento y trastornos de la salud mental en la poblacién en situacion de
vulnerabilidad y de sus CF.®
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Carta de consentimiento informado

Titulo del estudio:
La carga de los Trastornos del Desarrollo Intelectual en México:
Diagnostico situacionalrecomendaciones de politica publica.

Nota: este consentimiento corresponde a la parte 2 del estudio titulada “Calidad
de vida de los cuidadores familiares de personas con trastornos del
desarrollo intelectual de Morelos y Sinaloa, México”

Investigagora principal:
M. en C. Ahidée Guadalupe Leyva Lopez

Descripcién del estudio:

Buenos dias, soy la M. en C. Ahidée Guadalupe Leyva Lépez, estudiante de Doctoradoen
Salud Mental Publica de la Universidad Auténoma de México (UNAM). Estoy realizando un
estudio para explorar las experiencias y percepciones de la calidad de vidade los cuidadores
familiares de personas con trastornos del desarrollo intelectual(discapacidad intelectual)
que estudian en escuelas inclusivas del Centro y Norte de México. La primera esta
localizada en Huitzilac, Morelos, y la otra, esta ubicada en Culiacan, Sinaloa, México.

Para participar en el estudio, es importante que considere la siguiente informacioén.
Siéntase libre de preguntar cualquier punto que no le quede claro:

— Objetivo del estudio. El presente estudio tiene como objetivo explorar las
experiencias y percepciones de la calidad de vidas en cuidadores familiares de
personas con TDI en Morelos y Sinaloa, México.

— Procedimiento: Su participacién consistird en otorgarnos su consentimiento de
forma escrita. Posteriormente, respondera una serie de preguntas mediante una
entrevista que sera audiograbada y en donde le pediremos que, por favor, nos
proporcione algunos datos generales como su nombre, edad y algunas respuestas
acerca de las experiencias y percepciones de su calidad mediante una guia de
entrevista que explora aspectos relacionados con su bienestar emocional,
relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar
fisico, autodeterminacion, inclusion social, y derechos. La entrevista tiene una
duracién aproximada de 50 minutos. Ademas, se realizara de manera confidencial y con
apego a los protocolos de ética en la investigacion.

— Beneficios: Usted no recibira un beneficio directo, ni compensacién de ninguna clase
por su participacion; sin embargo, al aceptar participar, estd colaborando con un
proyecto realizado por la estudiante de Doctoradoen Salud Mental Publica de la
Universidad Autonoma de México (UNAM), titulado “La carga de los Trastornos del
Desarrollo Intelectual en México: Diagndstico situacionaly recomendaciones de politica
publica”, el cual brindara informacion para realizar un analisis sobre la situacion actual
de su calidad de vida al tener bajo su cuidado a una persona con esta condicion.
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— Confidencialidad: Toda la informacion que Usted nos proporcione para este proyecto
y el analisis que realizaremos serdn de caracter estrictamente confidencial, de acuerdo con
lo establecido por la Ley general de transparencia y acceso a la informacién publica, Art.
24 Frac. VI y art. 116. Ley General de Proteccion de Datos Personales en Posesion de
Sujetos Obligados, Art. 31, 42 y Art. 59 Frac. V. Sera utilizada Gnicamente por un pequefio
grupo de investigadores para los fines anteriormente detallados en este documento y no
estard disponible para ningun otro propésito, permaneciendo todos los registros bajo llave
0 en archivos de computadora que solo seran accesibles con el uso de una contrasefa
confidencial. Usted quedara identificado con un nimero y no con un nombre. Los
resultados de este proyecto seran utilizados con fines cientificos y académicos, y se
presentaran de tal manera que no podra ser identificado.

— Participacion voluntaria/retiro: Su participacion en este proyecto es absolutamente
voluntaria, es decir, aun cuando Usted haya dado su consentimiento y autorizacion para
grabar la entrevista si no quiere hacerlo, esta en plena libertad de negarse o de retirar su
participacién del mismo en cualquier momento. También es importante que sepa que, si en
algun momento Usted no desea continuar con la entrevista, puede retirar su participacion
sin que ello implique ningun tipo de consecuencia para Usted o su hijo(a) que estudia en
esta escuela. Si eso ocurre, le pedimos dirigirse con la investigadora responsable del
proyecto, la M. en C. Ahidée Leyva Lépez al siguiente correo electronico
leyvalop@insp.mx. Usted tendra una clave de registro en el estudio y los datos que
proporcione seran completamente anénimos. Ademas, su participacién sera voluntaria y
tiene el derecho a participar o no en la entrevista.

— Riesgos potenciales: Los riesgos potenciales que implica su participacién en este
proyecto son minimos. Si alguna de las preguntas le hiciera sentir incobmodo(a), tiene el
derecho de no responderla o informar que necesita tiempo para responder. No recibirq
ningan pago por participar en el proyecto, y tampoco implicara algin costo para Usted.
Para poder iniciar la entrevista, es importante que por favor firme esta carta de
consentimiento informado para confirmar que esta de acuerdo con la informacion que se le
brindé y no tiene dudas para participar en este estudio.

— Aviso de Privacidad Simplificado: La investigadora principal de este estudio, es la
M. en C. Ahidée Leyva LOpez, quien es la responsable del tratamiento y resguardo de los
datos personales que Usted nos proporcione, los cuales seran protegidos conforme a lo
dispuesto por la Ley General de Proteccion de Datos Personales en Posesion de Sujetos
Obligados. Si, posteriormente, tiene alguna pregunta puede llamar con toda confianza al
teléfono 017773293000 extension 1479 o al correo leyvalop@insp.mx, para contactar a la
Mtra. Leyva.

Por favor, antes de iniciar la entrevista, seria tan amable de leer el siguiente parrafo y sino
tiene dudas sobre su contenido, podria firmarlo.
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Yo, , estoy de acuerdo en participar enesta entrevista semi-estructurada y
audio-grabada de forma voluntaria. Lei y entendi estacarta de consentimiento informado.
Entiendo que mis respuestas serdn manejadas de forma confidencial, y que puedo decidir
detener o suspender esta entrevista en cualquiermomento por cualquier motivo.

Igualmente, me han explicado todo lo relacionado con el estudio de investigacion
incluyendo el objetivo, los posibles riesgos y beneficios, y otros aspectos sobre mi
participacion.

Ademads, puedo hacer cualquier pregunta antes, durante o después de la entrevista.
Igualmente, acepto que todas mis preguntas y dudas fueron aclaradas de manera
satisfactoria, y de ser necesario, cuento con los datos y una copia de este consentimiento
para contactar a la entrevistadora, M. en C. Ahidée Leyva.

Acepto participar en el proyecto de investigacion, titulado “La carga de los Trastornos del
Desarrollo Intelectual en México: Diagndstico situacional y recomendaciones de politica
publica”:

Si No

Nombre:

Firma:

Fecha:
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Guia de entrevista semiestructurada

Titulo del estudio
La carga de los Trastornos del Desarrollo Intelectual en México: Diagnostico situacional
recomendaciones de politica publica.

Nota: esta guia semiestructurada corresponde a la parte 2 del estudio titulada “Calidad de vida de
los cuidadores familiares de personas con trastornos del desarrollo intelectual de Morelos y
Sinaloa, México

Presentacion:

Buenos dias Sr(a). Le pido por favor que nos describa brevemente las preguntas que le hacemos
y estan relacionadas con su calidad de vida al tener bajo su cargo a una persona con trastornos
del desarrollo intelectual (discapacidad intelectual)

Datos sociodemograficos

Nombre del participante (Cuidador familiar)

Edad afios Sexo: Femenino Masculino
Escolaridad

Estado conyugal (civil)

Religién

Numero de hijos(a) Edad de la persona con TDI

Afiliacion a servicios de salud: No Si Nombre institucion

Preguntas guia
(Modelo de calidad de vida de ocho dimensiones)

Dimension 1. Bienestar emocional Pregunta exploratoria general: ¢ Coémo se siente en
general en su vida?

Indicadores Preguntas de profundizacién en la dimensién 1.

e Satisfaccion (actividades de la vida) ¢, Se siente Usted satisfecha(o) con su vida?
¢Le gusta o se siente bien con las actividades que realiza
diariamente?

e Autoconcepto ¢Como se siente usted consigo mismo(a)?

e Ausencia de estrés o sentimientos negativos ¢Frecuentemente siente estrés o sentimientos negativos?
¢Por qué?

Dimension 2. Relaciones interpersonales Pregunta exploratoria general: ;, Como considera que son

sus relaciones interpersonales?
e Relaciones sociales, familiares, pareja, “Siel entrevistado(a) no aborda los temas, el entrevistador

Amigos pregunta por las relaciones especificas....”
Dimensién 3. Bienestar material Pregunta exploratoria general: ¢ Considera que
bienes que posee son suficientes? ¢Por qué?
¢ Vivienda ¢ Considera que su vivienda es un lugar adecuado para

vivir? (Explorar el tipo de vivienda, condiciones,
hacinamiento)
Actualmente, ¢trabaja?

e Lugar de trabajo ¢ Tiene bienes materiales?

e Posesiones (bienes materiales) ¢Como es su situacion econémica?
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Dimension 4. Desarrollo personal

e Acceso a nuevas tecnologias
e Oportunidades de aprendizaje

e Habilidades relacionadas con el trabajo (u otras

actividades)

Pregunta exploratoria general: ¢ Considera que tiene
oportunidades para desarrollarse?

“Si el entrevistado(a) no aborda los temas, el
entrevistador pregunta por acceso a tecnologias,
oportunidades de aprendizaje, habilidades para el trabajo
u otras actividades....”

Dimension 5. Bienestar fisico

Salud y sus alteraciones

Actividades de la vida diaria

Alimentacién
« Atencion Sanitaria

Pregunta exploratoria general: (COmo considera
que es su estado de salud fisico? ¢Por qué?

El entrevistador profundizara en...

¢Cudles son sus actividades recreativas y/o
pasatiempos?

¢Cémo se traslada para venir a la escuela de su
hijo(a)?

¢ Como cree que son sus habitos alimenticios?
Cuando Usted no se siente bien fisicamente ¢Va al
médico/doctor?

¢ Cémo se siente cuando va al médico/doctor?

En caso de recibir atencion médica, ¢Cémo le parece
la atencion que recibe cuando va al médico?

Dimension 6. Autodeterminacion

e Metas y preferencias personales,
¢ Decisiones
e Autonomia

Pregunta exploratoria general: ¢(Qué tan libre se
siente pararealizar diferentes actividades de lavida
diaria?
“Si el entrevistado(a) no aborda los temas, el
entrevistador pregunta por las metas y preferencias,
decisiones, autonomia...”

Dimension 7. Inclusion social

Integracion
Participacion
Accesibilidad
Apoyos

Pregunta exploratoria general: ¢Considera usted
gue la sociedad lo toma en cuenta? ¢Por qué?

“Si el entrevistado(a) no aborda los temas, el
entrevistador pregunta por actividades comunitarias,
accesibilidad a fiestas, reuniones, parques, cines etc,
apoyos del gobiernos....”

Dimensioén 8. Derechos

e Respeto
e Conocimientos
o Ejercicio de derechos

Pregunta exploratoria general: ¢ Considera que sus
derechos son respetados? ¢Por qué?

Acéa es importante si el entrevistado conoce sus
derechos al responder.....

Hemos terminado. ¢Hay algo que le gustaria preguntar o comentar?

iMuchas gracias! Cerrar amablemente la entrevista.
—  En caso que el cuidador familiar tenga duda o necesite alguna explicacion es importante brindarle una respuesta con

todo respeto y empatia.
— Recordar que son preguntas abiertas. Si es necesario, profundizar en aspectos relevantes en cuidadores familiares.
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Registro fotogréafico de algunas actividades en
las escuelas participantes

Escuela en Huitzilac, Morelos

Reunidn para organizacion de entrevistas
Huitzilac, Morelos
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Recreo en la escuela de Huitzilac,
Morelos, México
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Escuela en Culiacan Sinaloa, México
Actividad civica

Clases “Mi escuela”
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