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Resumen

Introduccion. Sindrome de Down (SD) Trastorno genético de los cromosomas del par 21
que provoca retraso intelectual y del desarrollo, representa en conjunto un problema
social y de salud publica a nivel mundial y nacional. El problema de esta anomalia
genética esta relacionado con las patologias que se desarrollan durante la vida. Objetivo.
Visualizar la participacién de la produccién cientifica en México relacionada con el
sindrome de Down en el periodo 2000-2015. Métodos. Se realizé un estudio de tipo
bibliométrico de la produccidn realizada en México sobre el Sindrome de Down, mediante
el uso de las principales bases de datos en ciencias de la salud. Resultados. De un total
de 396 publicaciones localizadas en las principales bases de datos relacionadas con la
salud, se encontré que fue publicada en el contexto de veinticuatro areas tematicas, las
primeras seis con mayor produccion de publicaciones procedentes de Bioquimica y
Biologia Molecular (8.7%), Neurociencias y Neurologia (7.7%), Odontologia, Cirugia Oral
(7.7%) Genética y herencia (7.2%), Obstetricia y Ginecologia (7.0%) y Sistema
Cardiovascular y Cardiologia (7.0%); asi como las tres primeras enfermedades
relacionadas con el SD Alzheimer, Cancer, Leucemia, Enfermedad del corazén. 15
instituciones mas productivas representan el 74.68% de participacion. Sélo cuatro
instituciones tuvieron una mayor productividad que este promedio: Instituto Mexicano del
Seguro Social (86 articulos), Instituto Nacional de Pediatria (68 articulos), Hospital Infantil
de México Federico Gémez (51 documentos) y el Hospital General Dr. Manuel Gea
Gonzalez (32 documentos). La revista preferida por los autores mexicanos para publicar
investigaciones sobre el sindrome de Down es Ginecologia y Obstetricia de México, en
la que se publicaron 18 articulos, seguido de Acta Pediatrica de México (17 articulos),
Boletin Médico del Hospital Infantil de México (15 articulos), Archivos de Cardiologia de
México (15 articulos), entre otras.

Conclusiones. El sindrome de Down, una anomalia genética, es comunmente
diagnosticado como malformacion congénita / discapacidad mental que ocurre en
personas de todas las razas y niveles economicos. La participacion de México en la
produccion cientifica en el sindrome de Down es baja en comparacion con otros paises.
Se carece de investigaciones bibliométricas que ayudarian a la politica publica para un
bienestar de la poblacion, en relacion con un servicio de salud integral para una mayor
calidad de vida de las personas con sindrome de Down.

Palabras claves: bibliometria; discapacidad intelectual; México; produccion cientifica;
sindrome de Down
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Introduccion

El sindrome de Down (SD), también conocido como trisomia 21, es un trastorno genético
causado por la presencia de la totalidad o parte de una tercera copia del cromosoma 21.
Es conocido como sindrome de retraso mental o malformaciéon congénita mas

comunmente diagnosticado.

Su material genético adicional altera el curso del desarrollo; algunas de las alteraciones
fisicas comunes, son: baja estatura, una inclinacidon hacia arriba de los ojos, entre otras,
de cuerdo, a la disyuncion de las células pueden tener alguna alteracion o nada en

absoluto.

Quiere decir que el sindrome de Down puede nombrarse como Trisomia 21 Regular:
todas las células tienen un cromosoma de mas, sucede en la mayoria de las personas;
Trisomia por Traslocacion: un fragmento extra del cromosoma 21 se adhiere a otro
cromosoma, esto sucede en aproximadamente 4% de las personas con Sindrome de
Down y Mosaicismo: es cuando solo algunas células tienen un cromosoma 21 extra
mientras otras células no lo tienen (Alberts & Bray, 2006). A continuacién se resumen
algunas complicaciones aunadas a esta condicion, sin embargo, no todas las

complicaciones se presentan en cada persona (véase cuadro 1).

Cuadro 1. Algunas complicaciones del Sindrome de Down.

Discapacidad intelectual (leve a grave)
Comportamiento autista

Retraso en el habla y las habilidades motoras
Enfermedad de Alzheimer

Tracto digestivo Intestinos malformados
Enfermedad de Hirschsprung
Enfermedad celiaca

Sistema endocrino Hipotiroidismo
Diabetes
Ojos y oidos Cataratas, glaucoma, ojos cruzados (estrabismo)

Pérdida de audicion
Infecciones de oido

Crecimiento Estatura baja
Obesidad
Corazén Camaras del corazén formadas anormalmente
Muasculos y huesos Conexiones inestables entre los primeros 2 huesos en el cuello

Articulaciones sueltas



La incidencia estimada del Sindrome de Down se situa entre 1 de cada 1,000 y 1 de cada
1,100 recién nacidos a nivel mundial (Naciones unidas, 2017). En México, 1 de cada 650
nifos nacen con esta condicidn genética, cuya prevalencia se estimo en 3.73 casos por
cada 10,000 nacimientos en el periodo de 2008-2011(Romero, Hernandez, Serrano, &
Hernandez, 2014). El SD es una discapacidad intelectual que se encuentra dentro de un

grupo de discapacidades.

En México existen instituciones que ayudan y apoyan a las discapacidades entre ellas

se encuentran:

e El Consejo Nacional para Prevenir la Discriminacion (CONAPRED), para que
fortalezca las acciones con el propésito de erradicar todo tipo de discriminacion
hacia este segmento de la poblacién. Para ello se implementan acciones que
permite garantizar una vida digna para las personas con discapacidad, porque de
acuerdo con la Encuesta sobre Discriminacion en México de 2010, el 20.4 por
ciento de las personas cree que la discriminacion es el segundo problema a nivel
nacional.

e La Secretaria del Trabajo y Prevision Social (STPS), el Instituto Nacional de las
Mujeres, para que instrumenten las acciones que coadyuven a la inclusion laboral
de las personas con discapacidad.

e La Secretaria de Educacién Publica (SEP) para que realice las acciones
necesarias para garantizar el derecho a la educacién, desde un enfoque de
inclusion de todas las personas con discapacidad, en especial de aquellas con
condicion de espectro autista.

e Secretaria de Salud y sus homdlogas de las entidades federativas, asi como el
IMSS, ISSSTE y particulares, quienes deben de dar un servicio integral a las
personas con discapacidad.

e Organizaciones internacionales y mundiales como la OMS, la ONU, que
promueven el 21 de marzo para celebrar el del Dia Mundial del Sindrome de
Down “Habilitar a las personas con sindrome de Down para que puedan
expresarse, ser escuchados e influir en la politica y la accion del gobierno, con el
fin de que se integren plenamente en las comunidades”

En un marco legal que amparan los derechos del individuo con alguna discapacidad
(Sindrome de Down), se encuentran las normas como:

1. La NOM 034-SSA2-2000 Norma Oficial Mexicana para la Prevencion y
Control de los Defectos al Nacimiento, que tiene como objetivo y campo de
aplicacién: Establece los criterios y especificaciones para la prevencion,
diagndstico, tratamiento y control de los defectos al nacimiento; la
observancia obligatoria para el personal de salud que brinde atencion en el
campo de la salud reproductiva de las instituciones publicas, sociales y
privadas del Sistema Nacional de Salud, que establece el derecho de toda
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la poblacién a recibir informacién veraz y oportuna, asegurando un atencion
inmediata al neonato con defectos al nacimiento, apegado a los principios
bioéticos.

2. La NOM-025-SSA2-1994 Para la Prevencion de Servicios de Salud en
Unidades de Atencion Integral Hospitalaria Médica Psiquiatrica que
establece, actividades terapéuticas integral.

3. Plan Nacional de Desarrollo 2013-2018, México.

Existe la estrategia 2.2.4 Proteger los derechos de las personas con
discapacidad y contribuir a su desarrollo integral e inclusion plena. Tiene
como lineas de accion: establecer esquemas de atencion integral para las
personas con discapacidad, a través de acciones que fomenten la
deteccion de discapacidades, estimulacion temprana y su rehabilitacion;
disefar y ejecutar estrategias para incrementar la inclusion productiva de
las personas con discapacidad, mediante esquemas de capacitacidon
laboral y de vinculacion con el sector productivo y asegurar la construccion
y adecuacion del espacio publico y privado, para garantizar el derecho a la
accesibilidad.

4. La Declaraciéon de los Derechos del Retrasado Mental, en 1941 y en la
Declaracion de los Derechos de los Impedidos en 1975, en la Organizacion
de las Naciones Unidas, enfatizan la igualdad de derechos con todos los
demas individuos.

Tanto las instituciones mencionadas como el marco legal establecido, en conjunto,
tienen como objetivo en comun vigilar los derechos de las personas con discapacidad.
Se habla de elevar su calidad de vida tan ampliamente estigmatizadas por la sociedad,
ofreciendo un enfoque interdisciplinario en donde intervengan, siempre que sea posible,
diversos profesionales de las areas educativa y de la salud para darles una vida digna e

integral. (L6pez & Loépez, 2000).

A pesar de que el sindrome de Down es conocido y reconocido a nivel nacional e
internacional en politicas publicas existe poca informacion clara y precisa sobre los
cuidados médicos y sociales que se les deben ofrecer. La Secretaria de Salud (2007) en
referencia a la atencién integral de la persona con sindrome de Down dice que “los
prestadores de servicios de salud y la poblacion en general deben estar informados sobre
el SD, incluyendo la prevencion de complicaciones, factores de riesgo, diagndéstico y
manejo”. Ademas debe de existir investigaciones que influyan en la politica y acciones

de gobierno.
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La Investigacion que se presenta tiene como objetivo visualizar la participacion de México
en la producciéon cientifica sobre el Sindrome de Down a partir de un estudio
bibliométrico en las bases de datos Cochrane, Pubmed, Scopus, Web of Science y
Google Scholar en el periodo 2005-2015.

Sus objetivos especificos son:

1. Identificar antecedentes, eponimo y caracteristicas del Sindrome de Down

2. Conocer el sindrome de Down y su percepcién ante la sociedad como
discapacidad

3. Descubrir la participacién de México en la produccion cientifica sobre el Sindrome
de Down

4. Revisar las lineas de investigacion de mayor impacto en el Sindrome de Down

5. Identificar las principales enfermedades relacionadas con el Sindrome de Down

6. Exponer las principales instituciones que participan en la investigaciéon de
Sindrome de Down y revistas.

7. Ubicar a los autores productivos del Sindrome de Down.

El trabajo se divide en cinco capitulos, el primero es referido al SD en el cual estan los
antecedentes médico-genético, historico y caracteristicas; un acercamiento al SD como
una discapacidad en México y un ultimo apartado del profesional de la bibliotecologia.
Un segundo capitulo, dedicado a la bibliometria esta compuesto por los apartados de
bases de datos (BD) en el analisis bibliométrico, indicadores bibliométricos y estudios
bibliométricos relacionados con las Ciencias de la Salud y con el Sindrome de Down en

México.

Mas adelante se desglosan los métodos y los resultados de la participacion de México
en la Investigacion Cientifica sobre el Sindrome de Down, terminando con el capitulo

cinco la discusion y conclusiones.
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Capitulo 1 El Sindrome de Down

1.1 Antecedentes médico-genético

La gendmica es la disciplina que estudia el genoma de los seres vivos. Tiene como
objetivo catalogar todos los genes que tiene un organismo y estudiar la organizacion y
estructura de cada uno de ellos. (Lewin, 2006). EIl conjunto completo de genes que
poseemos los seres humanos nos confiere nuestras caracteristicas como especie y nos
distingue del resto de los organismos. Por otro lado, las diferencias que existen entre
cada ser humano se deben a pequefas variaciones en estos genes; de hecho, solo el

0.1% del genoma varia entre los individuos de nuestra especie.

En este contexto, las diferencias que sufre nuestro genoma suelen ser bien toleradas, ya
qgue no confieren una alteracién significativa en la funcionalidad del organismo y permite
que éste se adapte al medio. Mas aun, estas diferencias son la base de nuestra
variabilidad como individuos y contribuyen a la seleccién natural. Sin embargo, el
genoma puede sufrir variaciones que son poco o0 nada toleradas y se manifiestan
como enfermedades genéticas o simplemente no son compatibles con la vida. Es por
esto que el numero de enfermedades que involucran un solo gen superan por mucho a
las que abarcan cromosomas completos, ya que éstos contienen centenares de genes
(Korbel, 2009).

Asi, las Unicas alteraciones que involucran un cromosoma completo y son compatibles
con la vida son solo cuatro. De éstas, el sindrome de Turner es la Unica que se debe a
la pérdida de un cromosoma completo, el cromosoma X. Las otras tres se deben a
ganancia completa de un cromosoma: el sindrome de Patau o trisomia 13, el sindrome
de Edwards o trisomia 18 y, el sindrome de Down por trisomia 21. Este ultimo es el mas
frecuente, el menos severo y el de mejor prondstico de los tres, sin embargo, como se
vera mas adelante, tiene una amplia gama de alteraciones que involucran practicamente

todos los sistemas (Vargas, & Fernandez, 1999).

Los individuos con sindrome de Down tienen en comun la presencia de una copia extra

del cromosoma 21, por lo tanto, estos pacientes tienen casi 300 genes de mas en
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comparacion con la poblacidn general, su alteraciéon genética nos dice que en el
transcurso de su vida, tendran problemas de salud mas recurrentes que la mayoria de

las personas.

1.1.1 Division Celular

Las células se reproducen duplicando su contenido y dividiéndose en dos. Cada division
celular produce un nuevo organismo completo; para lograr esta division, ocurren
transformaciones y fendmenos que se suceden en forma ciclica, constituyendo el ciclo
celular. Para dividirse, la célula ha tenido que duplicar previamente su material genético.
En este ciclo celular hay fases que constituyen la mitosis propiamente dicha y que

suceden en un tiempo de 1 a 2 horas (Bruce & Dennis, 2006).

Mitosis: es un proceso continuo, pero se describe formada por las fases consecutivas
que se definen por las caracteristicas morfoloégicas que van presentando los
cromosomas: profase, metafase, anafase, telofase, (véase figura 1), (Gartner & Hiatt,
2002, p.636).

1. Profase: los cromosomas que ya se habian duplicado en el periodo S de la
interfase, se han ido acortando y aparecen como bastones compactos, por un
proceso de espirilizacion. La membrana nuclear deja de hacerse visible.

2. Metafase: los cromosomas se colocan en el plano ecuatorial de la célula y
aparecen unidos por el centromero al huso acromatico.

3. Anafase: ocurre la division longitudinal del centrémero, lo que permite que cada
cromatide se separe y unida por su centrdmero al huso acromatico, migre hacia
el polo respectivo de la célula.

4. Telofase: se forman dos nucleos hijos (cariocinesis) y el citoplasma también
completa su divisidn (citocinesis).
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MITOSIS

Interphase Prophase Prometaphase

Cytokinesis Telophase

Figura 1. Etapas de la mitosis. Fuente: Gartner L, Hiatt J. (2002). Atlas de Histologia. 2 ed.
México: Editorial Mc Graw-Hill.

Meiosis: permite la reduccion del numero de cromosomas por medio de dos sucesivas
divisiones celulares. Los cromosomas homologos se aparean en la primera division de
la meiosis y realizan un proceso de intercambio de material genético, denominado
entrecruzamiento (crossing over), que tiene notable importancia en la evolucién y

variacion genética de las especies.

La profase de la primera division meidtica es mas larga y compleja y consta de cinco

etapas sucesivas:

1. Leptoteno: en el cual los cromosomas aparecen como finos o delgados
filamentos.

2. Cigoteno: anfiteno o Sinopteno; en esta etapa los cromosomas homaélogos
se aparean (sinapsan) es toda su longitud, formando los llamados
bivalentes.

3. Paquiteno: los cromosomas se han ido acortando y cada uno aparece
claramente formado por dos cromatides.

4. Diploteno: comienza la separacion de los bivalentes, quedando unidos en
determinados puntos, llamados quiasmas.

5. Diacinesis: los cromosomas se han contraido aun mas y los quiasmas se
han desplazado completamente hacia sus extremos.
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Por consiguiente, cada una de las dos células obtenidas en la meiosis originara a su
vez otras dos, sea cuatro en total, cada una de ellas con un numero simple o haploide

de 23 cromosomas (véase figura 2), (Vargas, & Fernandez, 1999, p. 27).

MEIOSIS |

| Prophase | || p 1 | | Anap 1 | } Telophase I—>|
Chromosomes that have Tetrads are held together Homologous chromosomes The chromosomes have
been replicated condense by chiasmata. Chromosomes separate and migrate to formed two groups. The cell
and pair with homologues arrange themselves on the opposite poles of the cell. begins to constrict across
to form tetrads. equator of the spindle. the middle. Separates into

two daughter cells.
MEIOSIS I

F

[¢«——Prophase l—>|  |je—— p ] | A ] |} Telop 1] |
The chromosomes of the The chromosomes then The newly separated The cells constrict across the
two daughter cells condense migrate to the equator. chromosomes of the two nuclear membrane. Four
again in preparation for a daughter cells move to haploid nuclei are formed,
second meiotic division. opposite poles of their spindle. each with one member of each

pair of chromosomes from the
original nucleus.

Figura 2. Etapas de la meiosis. Fuente: Gartner L, Hiatt J. (2002). Atlas de Histologia. 2ed,
México: Editorial Mc Graw-Hill.

1.1.2 Cromosopatias

Salamanca (1990), afirma que las cromosomopatias o alteraciones que se producen en
los cromosomas pueden ser numéricas o estructurales y pueden afectar, tanto a los

autosomas, como a los gonosomas.

El numero normal de 46 cromosomas se llama 2n o numero haploide n de 23. El numero
normal se expresa como 46, XX para la mujer y 46, XY para el hombre. Cualquier
multiplo exacto del numero haploide se llama euploide. Sin embargo, si por un error en
la meiosis o mitosis una célula adquiere una dotacién cromosdmica que no es multiplo

exacto de 23 se denomina aneuploide (Robbins & kumar, 2010, p.131).
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Existen mecanismos de las aberraciones cromosémicas. Se encuentra la no disyuncion
en la meiosis: La no disyuncion es la falta de separacién de pares de cromosomas
homaologos durante la primera division meibtica que conduce a la produccion de gametos
(6vulos y espermatozoides) en las gonadas. Asi, algunos gametos reciben dos
cromosomas del par afectado y otros no reciben ninguno. Después de la segunda
division meidtica, los gametos resultantes tendran 24 y 22 cromosomas; estos gametos

son aneuploides (véase figura 3), (Salamanca, 1990, p.93).

La union de un gameto aneuploide con un gameto normal produce un cigoto aneuploide

que tiene tres de los cromosomas afectados (trisomia) o solo uno (monosomias).

Oogonium
or spermato-
gonium

Meiosis | Nondisjunction Normal distribution

Meiosis Il Nondisjunction Normal distribution

o ‘ ‘ Q Q @ Q Q ‘
Disomic Nullisomic Disomic Nullisomic Normal

Figura 3. No disyuncion en la meiosis | y Il. Fuente: Passarge E. (2007). Color atlas of genetics.
3ed. EU: Hieme.

La trisomia y la monosomia que afectan a los cromosomas sexuales son compatibles
con la vida. Por otra parte, la monosomia autosdmica se asocia con una pérdida profunda
de material genético, y suele ser mortal. Unas cuantas trisomias autosémicas son
compatibles con la supervivencia, pero se asocian a anormalidades intensas. La no
disyuncion del cigoto temprano durante la division mitotica produce mosaicismo: la
presencia, en el individuo, de dos 0 mas poblaciones celulares genéticamente diferentes
(Passarge, 2007).
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En este tipo de no disyuncién (también sucede durante la segunda division meiética), no
se dividen las dos cromatides de un cromosoma. Los individuos con mosaicismo
manifiestan anormalidades fenotipicas que son intermedias entre las que se asocian
con la poblacién de dos células. Delecion: es la perdida de parte de un cromosoma
después de la ruptura cromosdmica. La mayor parte de las deleciones son mortales,
debido a que se pierde una gran cantidad de material genético. Las deleciones parciales
son comunes en las células neoplasicas malignas (véase figura 4), (Robbins & kumar,
2010, p.162).

NN () () lost N (O[]

> < > >< lost
) U -
1. Terminal deletion 2. Interstitial deletion

Figura 4. Delecion. Fuente: Passarge E. (2007). Color atlas of genetics. 3 ed. EU:Hieme.

Traslocacion: La translocacion es la trasferencia de un segmento roto de un cromosoma
a otro cromosoma. En las traslocaciones equilibradas esta presente todo el material

genético y es funcional; el individuo es fenotipicamente normal.

La translocacion equilibrada mas comun es la transferencia de la totalidad de 21
cromosomas al cromosoma 14. Tal individuo tiene 45 cromosomas, con ausencia de uno
de los cromosomas 14 y 21 y la presencia de un cromosoma grande anormal que

contiene el material de ambos cromosomas 14 y 21, (Passarge, 2007).
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1.2 Antecedente historico y caracteristicas del Sindrome de Down

1.2.1 Origen del Sindrome de Down

Se dice que desde el inicio de la civilizacion, la humanidad es portadora del Sindrome
Down, segun Pueschel (1991) relata que el dato antropolégico mas antiguo del
Sindrome Down tiene su origen en el hallazgo de un craneo sajon que se remonta al
siglo VII D.C., se observan alteraciones en la estructura 6sea de Sindrome Down.
Posteriormente el mismo autor sefala que en el pasado existieron posibles
representaciones esculturales, tal caso lo relaciona con el de las figurillas de barro y de
las colosales cabezas realizadas en piedra, pertenecientes a la cultura olmeca, que datan

de hace aproximadamente 3,000 anos.

Las primeras ilustraciones de nifios con Sindrome Down, de que se tiene conocimiento,
se identifican antes del siglo XVI; aparecen en retablos antiguos. En |la obra de Andrea
Montegna pintor del siglo XV las representa en varios cuadros de “la Virgen y el nifio”,
donde el nifio aparece con rasgos que sugieren que es portador del sindrome; de igual
forma, el cuadro de Sir Joshua Reynolds pintado en 1773, titulado “Lady Cockburn y sus
hijos” muestra a un nifio con rasgos faciales caracteristicos del Sindrome Down (Lopez
& Lopez, 2000, p.137).

Estos ejemplos dan pie a que el Sindrome Down ya existia aunque aun no se le diera el
nombre y se tuviera conocimiento de esta alteracion genética. Una revision de la
literatura muestra que la primera descripcion médica de un nifio con sindrome de Down
se debe a Jean-Etienne Dominique Esquirol en 1838. Seria 28 afios después hasta que
John Langdon Down, publica un articulo que describe con precisidn las caracteristicas

de este sindrome (Scorza, 2011).

La historia de la investigacion sobre el sindrome de Down se encuentra intimamente
entrelazada con la historia de la genética. Desde que John Langdon Down identificé y
describid por primera vez en 1866 el sindrome que ahora lleva su nombre, no fue hasta
1932 cuando Davenport sugirid que las irregularidades cromosémicas podrian originar

ciertas formas de discapacidad intelectual, entre ellas el Sindrome de Down. Sélo en
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1956, las técnicas disponibles permitieron establecer con caracter definitivo que el
numero normal de cromosomas humanos es de 46, y un afo mas tarde Jérbme Lejeune
descubrié que en el Sindrome de Down existia un cromosoma extra perteneciente a la
pareja de cromosomas 21. Su hallazgo fue confirmado ese mismo afo por Jacobs. Poco
después se describieron los primeros casos de translocacion y de mosaicismo
(Patterson, 2005).

1.2.2 Eponimo del Sindrome de Down

Durante el aio de 1866, el médico inglés Jonh Langdon Down, estando como director
del Asilo para Retrasados Mentales de Earls Wood en Surrey, Inglaterra, estudiéo a sus
pacientes de forma cuidadosamente, en un primer lugar midié todos los diametros de sus
cabezas, después tomé fotografias y analizé todos los datos. De ahi que publicé en el
London Hospital Reports, un articulo cientifico en el cual se exponia una descripcion
minuciosa de un grupo de pacientes con discapacidad intelectual que mostraban

caracteristicas fisicas muy semejantes (Lépez & Lépez, 2000).

Este reporte clinico publicado en la revista London Hospital Reports, titulado
“‘Observations on an Ethnic Classification of Idiots” (Jasso, 1991), descubrio las
caracteristicas faciales, la coordinacién neuromuscular anormal, las dificultades que
enfrentaban con el lenguaje oral, asi como la asombrosa facilidad que tenian los
pacientes para ser creativos y minuciosos en actividades relacionadas con el arte. Este
primer informe médico se presentd en un congreso en Edimburgo en 1876, en él se hace
referencia a la corta vida de los portadores del sindrome, la marcada tendencia a
presentar braquicefalia (acortamiento longitudinal de adelante hacia atras del diametro
del craneo) y la influencia del orden de nacimiento, ya que los nifios con Sindrome Down
eran los ultimos hijos en nacer. Se hicieron varios estudios en relacién con las
caracteristicas de éste, como la edad materna durante la gestacién, madres en la

proximidad del climaterio, (Weijerman, 2010).
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Es hasta 1932 cuando Waardenburg sugirié que la causa probable residia en un reparto
anormal de los cromosomas. En 1959 Lejeune, Gautrier y Turpin descubrieron que los
pacientes con Sindrome Down tenian 47 cromosomas en lugar de 46. Esto se determino
mediante el analisis del cariotipo (estudio basado en el conjunto de los cromosomas de
una célula qué poseen los individuos) de nifios con Sindrome y asi se establecio el origen

genético (Jasso, 1991).

Poco tiempo después se identifico que el cromosoma adicional correspondia al par 21,
segun la clasificacion del cariotipo humano de Denver. Esto hizo que a mediados de la
década de los cincuenta se diagnosticara mediante el procedimiento prenatal, entre las

14 y 17 semanas de gestacion (Pierce, 2009).

En 1961, un grupo de cientificos que se dedicaban a estudiar mediante procedimientos
cientificos y evidénciales a grupos de nifios con el Sindrome Down, entre los cuales se
encontraba un familiar de Langdon Down, decidi6 cambiar los términos de mongol,
mongolico y mongolismo por el de Sindrome Down, ya que los vocablos utilizados en tal
forma eran de connotacién étnica. Ademas, el uso de esta terminologia podia
comprometer la posibilidad de aceptacién social de estos nifos, que a su vez se
relacionaba con discriminacion. Otra designacion para este sindrome fue propuesta por
Lejeune quién recomendd la denominacién de Sindrome de Trisomia 21, que
actualmente es muy utilizada. La ultima fue realizada por Yunis y Hoock, como
“Sindrome de Trisomia G” (Patterson, 2005).

El Centro Nacional de Estadisticas de Salud (NCHS) de EEUU ha desarrollado la ICD-
10-CM que es la modificacion clinica de la CIE-10 Clasificacion Internacional de
Enfermedades de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2008). A partir de aqui se
comenzod a usar esta clasificacion para la indizacion de las historias médicas en los
hospitales, haciéndose diferentes revisiones. La CIE-10 es la clasificacion de referencia
de todos los paises para la notificacion de causas de defuncion. Son varios los paises
que han realizados modificaciones clinicas de la CIE-10 para cubrir sus respectivas

necesidades de informacion clinico asistencial (OPS, 2008).

La Organizacién Panamericana de la Salud (PAHO) y la Organizacion mundial de la

Salud (OMS) estan por publicar la ultima edicion de la Clasificacion Estadistica
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Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la Salud (CIE-10) donde

definen:

“El sindrome de Down es un defecto al nacimiento de origen cromosdmico que origina

retraso mental, causado por la presencia de una dosis de la regién cromosémica extra
que origina el fenotipo Down (21922)” (OMS, 2015).

A continuacién (véase cuadro 2), se explica de forma ordenada y sintetizada la evolucion

de la genética con el Sindrome de Down.

Cuadro 2. Cronologia y sintesis de la genética del Sindrome Down

1859: Darwin publica su obra “El origen de las especies”

1865: George Mendel publica sus leyes de la genética

1866: John Langdon Down describe el sindrome de Down

1876: Se describe la asociacion entre sindrome de Down y senilidad
prematura

1882: Walter Flemming identifica los cromosomas humanos

1900: Son redescubiertas las leyes mendelianas de la herencia

1903: Walter Sutton describe que los cromosomas siguen las leyes de
Mendel, y avanza la hipétesis de que los genes puedan estar
contenidos dentro de los cromosomas

1906: Alois Alzheimer describe la enfermedad que lleva su hombre

1915: Se demuestra que los cromosomas proporcionan la base fisica de
las leyes de Mendel (Morgan)

1923: Se determina (errbneamente) que el numero de cromosomas
humanos es de 48 (Painter)

1932: Waardenburg sugiere por primera vez que el sindrome de Down
pueda deberse a una trisomia por no-disyuncion

1932: Davenport sugiere que las irregularidades de los cromosomas
puedan provocar discapacidad intelectual, incluida la del sindrome
de Down

1959: Jérébme Lejeune descubre que las personas con sindrome de
Down poseen 3 cromosomas 21

1960: La presencia de translocaciones en el sindrome de Down (Polani)

1961: Se describe la presencia de mosaicismo en el sindrome de Down

(Clarke)
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1969: Un chimpancé con rasgos de sindrome de Down; posee trisomia
de su cromosoma 22 (McClure), el cual contiene regiones
conservadas de genes idénticos a los del 21

1970: Se desarrolla la técnica de “bandas” para la identificacion de las
diversas partes de un cromosoma (Caspersson)

1970: Caspersson postula que el material genético triplicado en el 21,
responsable del sindrome de Down, se encuentra en la porcion
distal del brazo largo del cromosoma

1974: Ratones con trisomia de su cromosoma 16

1979: Por primera vez se localiza un gen del HSA21 en el cromosoma
16 de ratdn: se trata del gen (Francke y Taggart)

1980: El ratdén con trisomia 16 es propuesto como modelo animal de
sindrome de Down

1987 El primer ratéon transgénico con un gen del HSA21: el
SOD1(Epstein)

1987: En el 21 gen se puede originar la enfermedad de Alzheimer: el
APP

1990: El primer raton con trisomia 16 segmentaria que resulta viable, y
se convierte en modelo de sindrome de Down: Ts65Dn

2000: Se publica la secuenciacion del 21 y se completa su primera
anotacion

2001: Se descubre un transcriptoma expandido en los cromosomas 21
y 22 (Kampa)

2002: Se consigue toda la secuencia genomica del ratén

Fuente: Patterson D, Costa A. (2005) Down syndrome and genetics a case of liked histories.
Nature Reviews Genetics. 6:37-47.

1.2.3 Caracteristicas especificas del Sindrome de Down

Chandrasoma & Clive, (999), mencionan que las personas con Sindrome de Down (SD),
al igual que cualquiera otra, requieren de atencion médica, medidas preventivas
especificas como la vacunacion y la vigilancia de su crecimiento y desarrollo. Sin
embargo, tienen mayor riesgo de presentar otras anomalias congénitas y pueden
desarrollar problemas médicos especificos. La expectativa de vida de una persona con

SD pas6 de 9 afios en las primeras décadas del siglo pasado a casi 60 en los ultimos
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afnos. Cabe sefalar que el tiempo de vida de estas personas no lo marca el sindrome,
sino las enfermedades que vienen acompafnadas con éste.

La incidencia global del SD se aproxima a uno de cada 700 nacimientos (15/10,000),
pero el riesgo varia con la edad de la madre. La incidencia en madres de 15-29 afios es
de 1 por cada 1,500 nacidos vivos; en madres de 30-34 afnos es de 1 por cada 800; en
madres de 35-39 ainos es de 1 por cada 385; en madres de 40-44 aios es de 1 por cada
106; en madres de 45 afios es de 1 por cada 30 (lvan & Cromwell, 2014). La probabilidad
de tener un hijo con SD es mayor a la media para aquellos padres que ya han tenido otro
hijo previamente. Tipicamente la probabilidad de tener otro hijo con SD en cada
embarazo subsiguiente es de una por cada cien recién nacidos vivos, esto hay que
ponderarlo para cada caso con el riesgo propio de la madre segun su edad. Los

antecedentes familiares igualmente incrementan ese riesgo (Solari, 2004).

Vargas & Fernandez, (1999) senalan que elevada frecuencia y por las notables
repercusiones clinicas que presenta, ha sido de sumo interés conocer los factores que
predisponen a la no separacién cromosémica (no disyuncion).

Los factores mas relevantes son:

. Edad materna avanzada

. Mutaciones genéticas

. Fertilizacién retardada

. Frecuencia de quiasmas

. Perdida o bloqueo de genes para ARN ribosomal
. Polimorfismos cromosdmicos

. Factores ambientales (radiacion, drogas)

El SD se produce a causa del desbalance genético originado en la presencia de tres
grupos de genes homdlogos correspondientes a la mitad terminal del brazo largo del
cromosoma 21. (véase figura 5) Dos cromosomas acrocéntricos sufren rupturas cerca
del centromero y se recomponen en dos nuevos cromosomas, uno compuesto por los
dos brazos largos y el otro por los dos brazos cortos. Cuando ocurre una trisomia 21
limitada a la parte proximal del 21q, hay retraso mental y otras anomalias, pero no se

produce el sindrome (Basile, 2008).
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Figura 5. Proceso cromosdmico. Fuente: Passarge E. (2007). Color atlas of genetics. 3ed. EU:
Hieme.

1.2.4 Caracteristicas clinicas y diagnostico

El SD clinicamente se caracteriza por retraso mental, hipotonia generalizada y un
fenotipo caracteristico. Se han descrito cerca de 300 signos o manifestaciones clinicas,
pero es importante destacar que muchos de ellos aislados pueden presentarse en
sujetos normales y no siempre estan todos presentes en un mismo paciente; por ello es
util conocer la especificidad diagndstica de esos rasgos, la cual va a depender de su

frecuencia en la poblacion general (Pardo, 1995), (véase figura 6).

Pelo lacio y fino

Hendidura Alteraciones en

palpebral
AhliniAa Nariz en forma
de “silla de
Boca pequefia con

lengua grande v

Cuello corto y ancho

Figura 6. Fenotipo caracteristico de Sindrome de Down. Fuente: Pardo F. (1995). Anatomia
patolégica general. Barcelona: MosbyDoyma Libros.
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Con respecto al desarrollo, todos los individuos con SD tienen cierto grado de retraso
mental, existiendo una amplia variacioén en la severidad del mismo (Mattson, 2010).
Presentan ademas alteraciones neuropsicolédgicas. La importancia clinica radica no sélo
en ser la primera causa congénita de retardo mental, sino en que estos nifios tienen
mayor riesgo de presentar anomalias congénitas y enfermedades médicas (véase figura
7).
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Figura 7. Anomalias congénitas mas frecuentes en pacientes con Sindrome de Down. Fuente:
Mattson C. (2010). Fundamentos de Fisiopatologia 3ed. Espafia: Wolters kluwer.

Las anomalias congénitas mas frecuentes son:

1. Cardiovasculares: 40% (defecto de los cojinetes endocardicos, comunicacion
interventricular, comunicaciones interauricular).

2. Digestivas: 8 a 12% (fistula traqueoesofagica, estenosis pilorica, atresia
duodenal, pancreas anular).

3. Endocrinas: como disfuncién tiroidea (hipotiroidismo), infertilidad, diabetes
insulinodependiente.

4. Oculares: como error de refraccion, miopia, estrabismo, nistagmo, cataratas.

5. Auditivas: como otitis media serosa crénica que produce pérdida conductiva

leve a moderada de la audicion.
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6. Osteoarticulares: de las cuales la principal es la subluxacion atlantoaxial con
una incidencia entre 9 y 20%, y menos frecuentes la displasia del desarrollo de
la cadera, patologia de pie e inestabilidad femoro-patelar.

7. Hematologicas: con mayor riesgo de procesos malignos siendo la leucemia la
forma mas frecuente, con un riesgo 20 veces superior.
8. Inmunoldgicas: con elevada susceptibilidad a las infecciones y trastornos

autoinmunes (Garcia, 1983, p.41)

El diagndstico puede hacerse antes del parto o tras él. En este ultimo caso se hace con
los datos que proporciona la exploracion clinica y se confirma posteriormente mediante
el cariotipo, esto es, el ordenamiento de los cromosomas celulares, que nos muestra ese
cromosoma extra o la variedad que corresponda. Las pruebas prenatales pueden ser de
sospecha (screening) o de confirmacion. Estas ultimas se suelen realizar unicamente si
existen antecedentes de alteraciones genéticas, si la mujer sobrepasa los 35 afos o si
las pruebas de screening dan un riesgo alto de que el feto presente SD (Ilvan & Cromwell,
2014).

1.2.5 Tratamiento y prondstico

La mejoria en los tratamientos de las enfermedades asociadas al SD ha aumentado la
esperanza de vida de estas personas, desde los 14 afios hace unas décadas, hasta casi
la normalidad (60 afos, en paises desarrollados) en la actualidad. A lo largo de los
ultimos 150 anos se han postulado diferentes tratamientos empiricos (hormona tiroidea,
hormona del crecimiento, acido glutamico, dimetilsulféxido, complejos vitaminicos y
minerales, hidroxitriptéfano o piracetam) sin que ninguno haya demostrado en estudios
longitudinales a doble ciego que su administracion provoque ningun efecto positivo
significativo en el desarrollo motor, social, intelectual o de expresion verbal de las

personas con el Sindrome (Gémez, Rivera, Morales & Briceno, 2011).

No existe hasta la fecha ningun tratamiento farmacoldgico eficaz para el SD, aunque los
estudios puestos en marcha con la secuenciacion del genoma humano permiten augurar
una posible via de actuacién (enzimatica o genética), eso si, en un futuro todavia algo

lejano.

Los unicos tratamientos que han demostrado una influencia significativa en el desarrollo

de los nifios con SD son los programas de Atencién Temprana, orientados a la
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estimulacién precoz del sistema nervioso central durante los seis primeros afos de vida.
Especialmente durante los dos primeros afnos el sistema nervioso central presenta un
grado de plasticidad muy alto, lo que resulta util para potenciar mecanismos de

aprendizaje y de comportamiento adaptativo.

Los individuos con grandes dificultades para el aprendizaje a menudo han sido
internados en instituciones, pero se ha comprobado que deben vivir en su domicilio,
donde desarrollan de forma mas completa todo su potencial. La adaptacion curricular
permite, en muchos casos, una integracion normalizada en colegios habituales, aunque
deben tenerse en cuenta sus necesidades educativas especiales. La edad mental que
pueden alcanzar esta todavia por descubrir, y depende directamente del ambiente
educativo y social en el que se desarrollan. Cuando este es demasiado protector, los
individuos tienden (al igual que ocurriria en una persona sin SD) a dejarse llevar,

descubriendo escasamente sus potencialidades (Kaminker & Armando, 2008).

Los contextos estimulantes ayudan a que se generen conductas de superacion que
impulsan el desarrollo de la inteligencia. Como consecuencia, es imposible determinar

los trabajos y desempefio que pueden conseguir durante la vida adulta.

Farriols (2012) dice que en el SD aparece un patron de mortalidad diferente al de la
poblacion general. En un estudio reciente, se determind la causa de muerte de 97

personas con SD mayores de 40 afnos, y se observo:

* Que la neumonia y otras infecciones respiratorias son la principal causa de
muerte en personas de edades avanzadas con Sindrome de Down (40%).

* Coronariopatia (10%).

* Insuficiencia cardiaca, renal y respiratoria (9%).

* Accidente cerebrovascular (5%).

Los factores que mejor predicen la mortalidad son la edad, el deterioro funcional y las
alteraciones de la conducta.

Es necesario investigar para conocer mejor la historia natural de las enfermedades
meédicas en el proceso de envejecimiento de las personas con SD para mejorar el
abordaje preventivo y terapéutico especifico, y proporcionarles el maximo bienestar en

su nifiez, juventud y vejez.
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1.3 Un acercamiento al SD como una discapacidad en México

La discapacidad es un problema de salud publica mundial; para el afio 2015 se calculaba
gue mas de mil millones de personas, es decir, un 15% de la poblacion mundial estarian
afectadas por alguna forma de discapacidad. La Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
y el Grupo del Banco Mundial en su Informe sobre la discapacidad a nivel mundial (2011)
da las cifras de entre 110 millones (2,2%) y 190 millones (3,8%) personas mayores de
15 afios tiene alguna limitaciones. Las tasas de discapacidad estan aumentando debido
en parte al envejecimiento de la poblacion y al aumento de la prevalencia de

enfermedades cronicas (OMS, 2015).

Si bien algunos problemas de salud vinculados con la discapacidad acarrean mala salud
y grandes necesidades de asistencia sanitaria, eso no sucede con otros. Sea como fuere,
todas las personas con discapacidad tienen las mismas necesidades de salud que la
poblacién en general y, en consecuencia, necesitan tener acceso a los servicios
corrientes de asistencia sanitaria. En el articulo 25 de la Convencidn sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad se reconoce que las personas con discapacidad
tienen derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud sin discriminaciéon (Banco
Mundial, 2016).

La OMS (2017), en una nota descriptiva menciona que la Clasificacion Internacional del

Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) define a la discapacidad como:

“un término genérico que abarca deficiencias, limitaciones de la actividad
y restricciones a la participacion. Se entiende por discapacidad, la
interaccion entre las personas que padecen alguna enfermedad (por
ejemplo, pardlisis cerebral, sindrome de Down y depresion) y factores
personales y ambientales (por ejemplo, actitudes negativas, transporte y

edificios publicos inaccesibles y un apoyo social limitado)”.

Ello ha motivado la expansion de los servicios de prevencion, diagndstico y tratamiento
de las discapacidades, asi como la realizacion de investigaciones que permitan
encontrar mejores aproximaciones a esta problematica. Sin duda la investigacion

requiere de politicas que ayuden a definir las lineas de investigacién y que se favorezca
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la produccion de conocimiento en las areas que sean de interés para los Estados. En
este sentido, con el fin de mejorar el acceso de las personas con discapacidad a los
servicios de salud, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) tiene las siguientes
acciones:

1. Orienta y apoya a los Estados miembros para que aumenten la conciencia

con respecto a los problemas de la discapacidad y promueve la inclusion de
esta como un componente de las politicas y programas nacionales de salud;

2. Facilita la recopilacion y divulgacion de datos e informacion acerca de la
discapacidad;
3. Elabora instrumentos normativos, en particular directrices para fortalecer la

asistencia sanitaria;

4. Genera politicas de servicios de salud;
5. Fomenta la ampliacién de la rehabilitacion en la comunidad;
6. Promueve estrategias para que las personas con discapacidad estén

enteradas acerca de sus propios problemas de salud y para que el personal
sanitario apoye a las personas con discapacidad y proteja sus derechos y
dignidad.

Por su parte, la UNESCO apoya diversos tratados y convenios internacionales relativos
a los derechos humanos que proclaman el derecho a la educacion de todas las personas,
entre otros el Articulo 26 de la Declaracion Universal de Derechos Humanos (1948), la
Convenciodn relativa a la Lucha contra las Discriminaciones en la Esfera de la Ensefianza
(1960), la Convenciéon sobre los Derechos del Nifio (1989) y el Articulo 24 de la
Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006).
Mediante el enfoque basado en derechos humanos promueve las politicas, los
programas y los métodos de la educacién integradora, con el fin de garantizar la igualdad
de oportunidades educativas a las personas con discapacidad. Entre sus ambitos de

actuacion figuran los siguientes:

1. La promocion de practicas idoneas e intercambios de conocimientos mediante
diversos dispositivos, tales como el banco de datos, la educacion integradora en
accion, creado con la colaboracién de la Agencia Europea para el Desarrollo de
las Necesidades Educativas Especiales, y la Red de Internet construir
Sociedades Integradoras para las Personas con Discapacidad.

2. La creacion de alianzas institucionales, mediante el Equipo Especial de
Educacion de la Alianza Mundial por los Nifios con Discapacidad, que coordinan
conjuntamente el UNICEF y la UNESCO, y que trata de orientar a los Estados
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Miembros en lo tocante a la aplicacion del Articulo 24 de la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

3. El fortalecimiento de la capacidad de los paises mediante la elaboracién de
directrices e instrumentos que les ayuden a construir un contexto integrador de
aprendizaje, asi como en lo relativo a la capacitacion de docentes y el uso de las
TIC en la ensefianza de las personas con discapacidad.

4. La promocion del derecho a la educacion, mediante la celebracion del Dia
Internacional de las Personas con Discapacidad, que se conmemora el 3 de
diciembre, y la entrega bienal del Premio UNESCO/Emir Jaber Al-Ahmad Al-Jaber
Al-Sabah de Investigacién y Formaciéon en el Ambito de las Necesidades
Educativas Especiales de los Discapacitados Mentales, que recompensa a
personas, agrupaciones o centros que han contribuido a promover una educacion
integradora de calidad para personas con discapacidad intelectual.

Es arduo el trabajo que realizan dichas instituciones para un bien comun en relacion con
el bienestar de las personas con discapacidad. Sin embargo, la discapacidad es un
fendmeno complejo de conceptualizar, ya que definir las caracteristicas propias de
discapacidad es un tema delicado, lo cual se muestra claramente en la forma en que se
recogen y se presentan los datos en las diferentes fuentes, ya que no todos los registros
y estadisticas denominan los aspectos de la discapacidad con los mismos conceptos y
por tanto, miden cosas diferentes, o viceversa, miden los mismos fendmenos con
categorias diferentes. La variedad de representaciones culturales que se le atribuye a la

discapacidad constituyen otro elemento en la complejidad de su medicion.

La necesidad de contar con informacion estadistica sobre la poblacion con discapacidad
se ha incrementado notablemente, razon por la cual a partir de 1981, aio designado por
la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) como el “Afio Internacional de las
Personas con Discapacidad”, comienzan a divulgarse ampliamente algunas
recomendaciones sobre la forma de captar informacion de este grupo de la poblacion,

(Informe final de resultados de Discapacidad, 2013).

A esta problematica los estados miembros de la OMS, mediante la resolucion 54.21 en
la quincuagésima cuarta Asamblea Mundial de la Salud, el 22 de mayo de 2001, crean
la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud (CIF).
Actualmente el uso de la CIF a nivel mundial tiene muchos aspectos: puede ser usada

como instrumento para generar estadisticas, investigacién, para uso clinico, social o para
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generar politicas, no solamente para el sector salud sino también en sectores como

seguridad social, trabajo, educacion, economia, y el ambiente.

La CIF es un marco para organizar y documentar informacion sobre funcionamiento y
discapacidad, y funciona como una interaccion dinamica entre las condiciones de salud,
factores ambientales y factores individuales de una persona. Como resultado al buen
funcionamiento de la CIF, en la Ciudad de México en febrero del afio en curso, 2017, se
anuncio el proceso de implementacion con apoyo del Instituto Nacional de Rehabilitacion
(INR), y el Centro Mexicano para la Clasificacion de Enfermedades (CEMECE). Cabe
destacar que el CIF constituye uno de los estandares internacionales mas usados para

elaborar estadisticas de morbilidad y mortalidad a nivel mundial, (OMS, 2017).

En México, el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI) tiene dos vertientes:
supervisar la evoluciéon del nivel de funcionamiento dentro de la poblacion y evaluar la
igualdad de oportunidades. A la par, atiende los sefalamientos del Articulo 31 de la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad referentes a la
recopilacion de datos y estadisticas, y es hasta el Xll Censo General de Poblacion y
Vivienda 2000 que se incluye el apartado para discapacidad en el censo de poblacién
(INEGI, 2010).

Para el afo 2010, las personas con algun tipo de discapacidad eran 5 millones 739 mil
270, lo que representa 5.1% de la poblacién total; de ellos, 49% son hombres y 51%
mujeres (INEGI, 2010). ElI INEGI, es el unico organismo nacional que ha clasificado las
discapacidades en México para dicho censo; la clasificacion esta organizada en dos

niveles grupo y subgrupo (INEGI, 2013), (véase cuadro 3).

Cuadro 3. Clasificacidon de Discapacidades en México

Sensoriales y de la comunicacion

Para ver

Para oir

Para hablar (mudez)

De la comunicacion y comprension del lenguaje... y otros.
Discapacidades motrices
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De las extremidades inferiores, tronco, cuello y cabeza

De las extremidades superiores

Insuficientemente especificadas del grupo discapacidades
motrices... y otros.

Mentales

Intelectuales (retraso mental) Sindrome de Down
(mongolismo, trisomia 21)

Conductuales y otras mentales

Insuficientemente especificadas del grupo discapacidades
mentales... y otros.

Multiples y otras

Multiples

otro tipo de discapacidades

Insuficientemente especificadas del grupo discapacidades
multiples y otras... y otros.

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica y Geografia. (2010). Clasificacion de tipo de discapacidad.

Recuperado

de

http://www.inegi.org.mx/est/contenidos/proyectos/aspectosmetodologicos/clasificadoresycatalogos/doc/cl
asificacion_de_tipo_de_discapacidad.pdf

De acuerdo con el Censo de Poblacién y Vivienda 2010, a nivel nacional, la dificultad

mas frecuente entre la poblacion con discapacidad, es (véase cuadro 4).

Cuadro 4. Porcentajes de la tipologia de las discapacidades en México

No. Discapacidad %

1 Movilidad 58%

2 Dificultades o limitaciones para ver 27.2%
3 Escuchar 12.1%
4 Caminar o moverse 8.5%
5 Mental (hablar o comunicarse 8.3%
6 Cuidado personal 5.5%
7 Poner atencién o aprender 4.4%

Fuente: INEGI. Las personas con discapacidad en México, una vision al 2010.
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Hasta ahora, el tema de la discapacidad habia sido abordado unicamente a través de los

censos para medir la prevalencia, en un numero reducido de estudios y encuestas.

La informacién sobre el entorno en el que interactuan las personas con discapacidad
practicamente era nula. En este contexto se ofrece a autoridades, ciudadanos,
empresarios y académicos informacién actual sobre la discapacidad. Por ello la
Secretaria de Salud y el Instituto Nacional de Salud Publica presentan la Encuesta
Nacional sobre Percepcion de Discapacidad en Poblacion Mexicana (ENPDis, 2010),
donde se identificaron 6, 850 841 personas con discapacidad en México. Esta cifra
equivale a 6.2% de la poblacion total, 6.5% en zonas urbanas y 5.5% en las rurales,
ademas, 52.5% corresponde a mujeres y 47.5%, a hombres. En aproximadamente uno
de cada cinco hogares (18.6%) vive al menos una persona con discapacidad. En cuanto
al tipo de discapacidad, tres de cada cinco personas (60.3%) fueron senaladas con

discapacidad para caminar o moverse; 28.9%, para ver, y 11.4%, para oir, entre otras.

El grado de severidad de la discapacidad fue notificado por 38.0% de las personas como
leve, 34.3% la consider6 moderada, 22.0% la calificé de severa y 11.1% la considerd
extrema al grado de no poder realizar las actividades o funciones correspondientes.
Asimismo se estimé que existen 3 657 292 personas con discapacidad permanente, lo

cual equivale a 3.3% de la poblacion total.

Cabe destacar que también existen discapacidades en el ambito educativo. La Secretaria
de Educacién Publica como antecedente el rubro de “educacién especial”, que en México
se remontan a la segunda mitad del siglo XIX cuando se crearon escuelas para sordos y

ciegos.

En 1915 se fundd en Guanajuato la primera escuela para atender a nifios con deficiencia
mental y posteriormente se diversificd la atencidn a nifios y jovenes con diferentes
discapacidades, sobre todo por medio de instituciones como la Universidad Nacional
Autéonoma de México, la Escuela de Orientacion para Varones y Nifias, y la Oficina de
Coordinacion de Educacion Especial. Se crean programas y centros (SEP, 2002) como

los siguientes:
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1. Centros de Atencion Multiple (CAM), definidos en los siguientes términos:
“institucion educativa que ofrece educacion basica para alumnos que
presenten necesidades educativas especiales, con o sin discapacidad”. Los
CAM ofrecerian los distintos niveles de la educacion basica utilizando, con
las adaptaciones pertinentes, los planes y programas de estudio generales.
Asimismo, se organizaron grupos/grado en funcion de la edad de los
alumnos, lo cual llevé a alumnos con distintas discapacidades a un mismo
grupo.

2. Unidades de Servicios de Apoyo a la Educacién Regular (USAER) con el
propdsito de promover la integracion de las nifias y nifios con necesidades
educativas especiales a las aulas y escuelas de educacion inicial y basica
regular. Estas unidades se formaron principalmente con el personal que
atendia los servicios complementarios;

3. Centros de Atencion Psicopedagogica de Educacion Preescolar (CAPEP) en
servicios de apoyo para los jardines de nifios.
4. Unidades de Orientacién al Publico (UOP), para brindar informacion y

orientacién a padres de familia y maestros.

Como se ha observado en el transcurso de este apartado la discapacidad en México
engloba varios grupos, para el caso de esta investigacion nos vamos a centrar en el
grupo de “discapacidad mental” en donde abordaremos al Sindrome Down (SD). Como
bien se sefala no existen estadisticas propias para esta discapacidad.

El Sindrome de Down es la causa mas frecuente de discapacidad intelectual o mental,
su incidencia estimada a nivel mundial se situa entre 1 de cada 1.000 y 1 de cada 1.100

recién nacidos, dato expuesto el 21 de marzo de 2016 por las Naciones Unidas (ONU).

De los 750 a 1000 trastornos genético-cromosdémicos que producen discapacidad
intelectual, el Sindrome de Down es el unico de todos estos trastornos que presenta un
historial investigador que se remonta a 1860 —siglo y medio. Como la cusa genética mas
frecuente de discapacidad intelectual, ha servido en incontables estudios como grupo
“control” o “de contraste” para quienes analizaban otras formas de discapacidad. Se
presenta la mas alta frecuencia en nacidos vivos y constituye la causa genética mas
comun de retraso mental. Causa aborto espontaneo, y solamente el 20-25% llega a

sobrevivir al nacimiento (Bittles & Glasson, 2004).

El sindrome de Down es también la Unica alteracion genética en la que la esperanza de

vida se ha doblado en los ultimos 30 afos.
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Aunque se tienen pocos datos relativos al Sindrome Down en México, el Registro y
Vigilancia Epidemiolégica de Malformaciones Congénitas (RYVEMCE) informé una
prevalencia del 11.37 por 10,000 nacimientos, para el periodo 2004-2008 en la poblacion

mexicana (Annual report 2010-International, 2013).

RYVEMCE es un estudio colaborativo, creado con el propdsito de investigar con un
enfoque epidemioldgico diversos aspectos de muestra de la poblacidn mexicana. El
programa comenzo6 el 1977, habiendo participado hasta el presente 25 hospitales de la
ciudad de México y de varios estados. En 1986, se convierte en una institucion, fue
aceptada como Organizacién no Gubernamental por la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS). En octubre de 1984, el RYVEMCE se convirti6 en el Centro Nacional de
Referencia de Malformaciones Congénitas de la Secretaria de Salud. Conviene subrayar
que esta Institucion emite algunos datos estadisticos que son parte de investigaciones
para la prevalencia de nacidos y muertos en el pais, concretamente para el Sindrome

Down, (Navarrete... et al, 2013)

Como ejemplo, otros paises que hacen uso de bases poblacionales nacionales son
Canada, con 330,000 nacimientos anuales y una tasa de SD de 14.41 por 10,000
nacimientos10; Republica Checa, con 110,000 y una tasa de 21.0311; Finlandia, con
60,000 y una tasa de 29.9412; Hungria, con 100,000 y una tasa de 17.4013; y Suecia,
con 100,000-120,000 y una tasa de 28.9114. La relacién estimada de casos de SD es de
uno por cada 1,000-1,100 nacimientos vivos, de acuerdo con la Organizacion Mundial de
la Salud.

La Secretaria de Salud, a través del Centro de Equidad de Género y Salud Reproductiva,
en su Lineamiento Técnico para la Atencién Integral de la persona con Sindrome de
Down, refiere que en México se estima un caso de SD por cada 650 recién nacidos se
realiza un estudio de prevalencia del Sindrome de Down en México cuya informacién se
basa en la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE) en su décima revision,
donde le da un cédigo alfanumérico para el Sindrome de Down Q90, Bases de datos de
nacimientos ocurridos vivos y muertes fetales del Sistema Nacional de Informacion en

Salud (SINAIS), de la Secretaria de Salud y por ultimo datos del Registro y Vigilancia
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Epidemiolégica de Malformaciones Congénitas (RYVEMCE) (Romero, Hernandez,
Serrano, & Hernandez, 2014).

Este estudio se obtiene de los informes de 21 hospitales en 11 ciudades en México con

una participacion voluntaria; 3.73 por 10,000 nacimientos para la prevalencia nacional.

El rango en la tasa de prevalencia de SD por entidad federativa es muy amplio (véase

cuadro 5). Las tasas mas elevadas se presentan en el centro del pais. Las diferencias

observadas pueden deberse a varias razones: que el programa era de recientemente

implementacion, a un posible mal registro debido a la dificultad en el diagnéstico clinico

del SD en la etapa neonatal, o a la diversidad del personal que rellené el certificado de

nacimiento vivo y muerte fetal, entre otros motivos.

Cuadro 5. Prevalencia de nacimientos con sindrome de Down y relacion de casos con

sindrome de Down vs casos sin sindrome de Down por entidad federativa. México,

2008-2011.

NNNMNMNMNDNMNNA A A AaAaAaaaaAaaa
OCORWON-O0OONODARWN-20OO©XNDOHWN =

Nuevo Ledn
Chiapas
Sonora

Estado de México
Morelos
Sinaloa

Quintana Roo

Nayarit
Durango
Coahuila
Hidalgo

Veracruz
Tlaxcala

Baja California Norte

Yucatan
Puebla

Chihuahua
Oaxaca
Guerrero

Baja california Sur
Tamaulipas
Zacatecas

Jalisco
San Luis Potosi
Michoacan
Tabasco

Casos con
Sindrome Down

50
55
47
335
36
60
30
25
42
69
64
163
38
83
52
182
93
91
84
19
105
49
235
83
148
88

Total

315, 159
299,970
180,635
1,189,811
125,776
205,983
100,922
82,356
134,576
217,826
197,417
469,157
99,621
217,528
135,090
469,392
238,015
232,385
214,388
48,346
256,591
118,952
561,327
194,815
347,252
199,019

1.587%
1.834%
2.602%
2.816%
2.862%
2.913%
2.973%
3.036%
3.121%
3.168%
3.242%
3.474%
3.814%
3.816%
3.849%
3.877%
3.907%
3.916%
3.918%
3.930%
4.092%
4.119%
4.187%
4.260%
4.262%
4.422%

1/6,302
1/5,453
1/3,842
1/3,551
1/3,493
1/3,432
1/3,363
1/3,293
1/3,203
1/3,156
1/3,084
1/2,877
1/2,621
1/2,620
1/2,597
1/2,578
1/2,558
1/2,553
1/2,551
1/2,544
1/2,443
1/2,427
1/2,388
1/2,346
1/2,345
1/2,261
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27 Campeche 27 60,199 4.485% 1/2,229

28 Distrito federal 238 513,596 4.634% 1/2,157
29 Guanajuato 259 474,900 5.454% 1/1,833
30 Querétaro 86 152,453 5.641% 11,772
31 Colima 36 48,121 7.481% 1/1,336
32 Aguascalientes 96 104,136 9.219% 1/1,084

Fuente: Romero, S., Hernandez, N., Serrano, C., Pablo, E. R., & Hernandez, J. (2014). Prevalencia del
sindrome de Down en México utilizando los certificados de nacimiento vivo y de muerte fetal durante el
periodo 2008-2011. Boletin Médico del Hospital Infantil de México, 71(5):292-297.

1.4 Del profesional de la bibliotecologia

Si tomamos en consideracion las palabras del ensayista espafol del siglo XX, José
Ortega y Gasset, donde nos dice que mision significa, “por lo pronto, lo que un hombre
tiene que hacer en su vida”, y mas aun, cuando cobra significado ese quehacer hacia
algo, este algo llamémosle sociedad. Para ello miramos un contorno social y se halla que
éste esta constituido por una urdimbre de vidas tipicas, es decir, de vidas que tienen
cierta linea general comun: médicos, ingenieros, profesores, fisicos, filosofos,
labradores, industriales, comerciantes, militares, albafiles, zapateros, maestras,
bibliotecblogos, etc., pertenecientes a grupos sociales; mujeres, hombres, nifios, adultos
mayores, indigenas, migrantes, personas con discapacidad (Sindrome de Down) entre
otros.

Esto nos declara que para determinar la misidbn o vocacion del profesional de la
bibliotecologia hay que partir, no del hombre que la ejerce, de sus gustos, curiosidades
0 conveniencias, pero tampoco de un ideal abstracto que pretendiese definir de una vez
para siempre lo que es una biblioteca, sino de la necesidad social que nuestra profesion
sirve. Y esta necesidad, como todo lo que es propiamente humano, no consiste en una
magnitud fija, sino que es por esencia variable, migratoria, evolutiva en suma, histérica
(Ortega y Gasset, 2005).

La bibliotecologia es un quehacer humano que, por lo visto, la sociedad necesita. Hay
grupos sociales cuyo nivel educativo los induce a demandar conscientemente
informacion para los proyectos que ponen en marcha, ya sean cotidianos o académicos;
hay otros sectores que usan la informacién de una manera inconsciente, como un acto

reflejo, pero sélo toman la que tienen a la mano y no emprenden una busqueda

39



sistematica, quizas porque sus propios proyectos de vida son limitados y los académicos,

pobres y de poca proyeccion.

En este contexto Morales, 2004 dice que:

“hoy dia las comunidades cientificas, ademas de reconocer el valor de la informacion, la
exigen como un requisito fundamental para poder realizar investigacion o para presentar
programas de desarrollo social; asi lo demuestra su gasto en informacién y la
infraestructura que se requiere para su uso, como son los productores de informacion
(editores) y las instituciones que la organizan para su uso colectivo y social (bibliotecas).
Cabe mencionar que los paises latinoamericanos ya empiezan a transformar sus
enfoques en cuanto a esta situacion y, como resultado de ello, la informacion figura entre
sus prioridades”.

La informacién que se trata en esta investigacion es la relacionada con la discapacidad
en su particularidad: el Sindrome de Down, que se ha venido manejando tanto en el
ambito internacional como nacional en este capitulo. Ahora bien ;cdémo encontramos la
informacion acerca del SD en toda esta gran inmensidad?, ;cdmo esta organizada?,
¢,como esta clasificada?, ;como se controla? para ello en un primer lugar nos referimos
a las clasificaciones del conocimiento, la de la Library of Congress (LC) (véase cuadro
6), donde se muestra la estructura de la clasificacion, para el SD, cabe destacar que es
especifica ya que nos indica también sus posibles variantes, su MESH para realizar las

busquedas dentro de bases de datos cientificas.
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Cuadro 6. Clasificacion, Library of Congress

Library of Congress Authorities
Library of Congress
LC classification: RC571 General
RC569.7-571 Mental retardation. Developmental disabilities
RG629.D68 Fetal medicine
RJ506.D68 Pediatrics
RJ499-507 Mental disorders. Child psychiatry
Topical subject heading:
Down syndrome
Variant(s): 21 trisomy
Down's syndrome
Mongolism
Mongolism (Disease)
Trisomy 21
See also: Human chromosome abnormalities
Mental retardation
Syndromes
Human chromosome 21
Found in: MESH (Down syndrome: x Mongolism; Trisomy 21. Was Down's
syndrome 1975-92; Mongolism 1966-74)
Random House (Down syndrome. Also Down's syndrome. Formerly
mongolism. Also called trisomy 21.)
Am. herit. dict. (Down syndrome or Down's syndrome)

Fuente: Authorities. Recuperado de: http://authorities.loc.gov/

Por otro lado tenemos a la clasificacion DEWEY, estructuras légica desarrollada por
Melvil Dewey, a partir de un método que clasifica, ordena e indiza, el conocimiento de
una forma jerarquica. (véase cuadro 7), en este sistema no existe una clasificacion
especifica para SD si no que, lo tipifican dentro Tecnologia, Sub clases Ciencias

meédicas-Enfermedades dandole la subdivision de enfermedades de trastornos mentales.

Cuadro 7. Clasificacidon decimal Dewey abreviada e indice relativo

616.85, Clasificacion para el Sindrome de Down DEWEY

600 Tecnologia (ciencias aplicadas)
610 Ciencias Médicas
616 Enfermedades
Subdivisiones comunes
.8 Enfermedades del sistema nervioso y trastornos mentales

.85 neurosis; trastornos del habla y del lenguaje; trastornos de la conducta
alimentaria, ej., anorexia nerviosa, amnesia, depresion, fobias, hipocondria, histeria,
personalidades multiples, trastornos de combate; balbuceo, dislexia, tartamudez,
maltrato infantil.

Fuente: Rojas Eberhard (2008). Bogota: Editores. pp. 608-617.
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Ademas la Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas
Relacionados con la Salud, clasifica al SD como malformaciones congénitas y anomalias
cromosomicas, en el area médica-genética, inclusive.

Otra clasificacidon importante es la del vocabulario estructurado y trilingie de Descriptores
en Ciencias de la Salud (DeCS) fue creado por Centro Latino Americano y del Caribe de
Informacién en Ciencias de la Salud, para servir como un lenguaje unico en la indizacién
de articulos de revistas cientificas, libros, anales de congresos, informes técnicos, y otros
tipos de materiales, asi como para ser usado en la busqueda y recuperacion de asuntos
de la literatura cientifica en las fuentes de informacion disponibles en la Biblioteca Virtual
en Salud (BVS) como LILACS, MEDLINE vy otras. Fue desarrollado a partir del MeSH -
Medical Subject Headings de la National Library of Medicine (NLM) con el objetivo de
permitir el uso de terminologia comun para busqueda en tres idiomas, proporcionando
un medio consistente y uUnico para la recuperacion de la informacion independientemente
del idioma (DeCS, 2017). Para el caso del SD tiene una clasificacion muy completa

(véase figura 8).
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Descriptor English:  Down Syndrome
Descriptor Spanish:  Sindrome de Down
Descriptor Porfuguese:  Sindrome de Down

Synonyms English: 47 XX, +21
47, %Y,+21
Down Syndrome, Partial Trisomy 21
Down's Syndrome
Partial Tnsomy 21 Down Syndrome
Trisomy 21, Meiotic Nondisjunction
Trisomy 21, Mitotic Nondisjunction
Trisomy G
Downs Syndrome
Syndrome, Down
Syndrome, Down's
Mongolism
Trisomy 21

Tree Number: C10.597.606.643.220
€16.131.077.327
C16.131.260.260
C16.320.180.260

Definition English: A chromosome disorder associated either with an extra chromosome 21 or an
effective trisomy for chromosome 21. Clinical manifestations include hypotonia, short
stature, brachycephaly, upslanting palpebral fissures, epicanthus, Brushfield spots on
the ins, protruding tongue, small ears, short, broad hands, fifth finger clinodactyly,
Simian crease, and moderate to severe INTELLECTUAL DISABILITY. Cardiac and
gastrointestinal malformations, a marked increase in the incidence of LEUKEMIA, and
the early onset of ALZHEIMER DISEASE are also associated with this condition.
Pathologic features include the development of NEUROFIBRILLARY TANGLES in
neurcns and the deposition of AMYLOID BETA-PROTEIN, similar to the pathology of
ALZHEIMER DISEASE. (Menkes, Textbook of Child Neurology, 5th ed, p213)

History Mote English:  93; was DOWN'S SYNDROME 1975-92 & 1963-64; was MONGOLISM 1965-74

Allowable Qualifiers English: BL blood CF cerebrospinal fluid
CI chemically induced CL classification
CO complications DI diagnosis
DG diagnostic imaging DH diet therapy
DT drug therapy EC economics
EM embryology EM enzymology
EP epidemiology EH ethnology
ET etiology GE genetics
HI history IM immunoloay
ME metabaolism MI microbiclogy
MO mortality MU nursing
PS parasitology P& pathology
PP physiopathology PC prevention & control
PX psvchology RT radiotherapy
RH rehabilitation 5U surgery
TH therapy UR urine
VE vetennary VT virslogy

Record Number: 30934

Unigue Identifier: D004314

Figura 8. Descriptores en ciencias de la salud. Fuente: PAHO, OMS. Recuperado de:
http://decs.bvs.br/E/homepagee.htm

Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con
la Salud, (CIE-10, 2015) se crea con el propésito de unificar padecimiento o trastorno a
nivel mundial. Es una clasificacién de enfermedades o un sistema de categorias a las
que se asignan entidades morbosas de conformidad con criterios establecidos. La
clasificacion puede girar en torno a muchos ejes posibles, y la eleccion de uno en
particular estara determinada por el uso que se hara de las estadisticas recopiladas
(PAHO, OMS, 2015).

43



Sus principales recomendaciones son:

1) La lista detallada de categorias de tres caracteres y subcategorias
opcionales de cuatro caracteres y las listas breves de tabulacion para la
mortalidad y la morbilidad;

2) las definiciones, normas y requisitos de notificacién relativos a la mortalidad
materna, fetal, perinatal, neonatal e infantil;

3) las reglas e instrucciones para la codificacién de las causas basicas en la
mortalidad y de la afeccidn principal en la morbilidad;

Ejemplificando tenemos el caso para el Sindrome de Down (véase cuadro 8).

Cuadro 8. Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas
Relacionados con la Salud (CIE-10 2015 en espanol).

Malformaciones congénitas,

: . Cuatro
deformidades y anomalias Nombre caracteres Nombre
cromosomicas (Q00-Q99)
Trisomia 21, por falta
QRO de disyuncion meidtica
Anomalias cromosomicas, no Trisomia 21, mosaico
clasificadas en otra Q90 Q90.1 (por falta de disyuncion
Parte. (Q90-Q99) Sindrome mitotica)
de Down - 7
Q90.2 Trisomia 2'1', por
translocacién
Sindrome de Down, no
Q90.9 especificado. Trisomia

21 SAl
Fuente: Organizacion Panamericana de la Salud, Organizacién Mundial de la Salud. (2015). Recuperado
de:
http://www.paho.org/hg/index.php?option=com_docman&task=doc_view&gid=36783&ltemid=270&lang=e
s

El SD se clasifica dentro de los trastornos mentales, antes mencionada en la
clasificacion Dewey; por tanto en la DSM IV y su ultima version V clasifica al SD (véase
cuadro 9) en el grupo de discapacidad intelectual, en la tipologia de trastornos
generalizados del desarrollo no especificado. El Manual diagnéstico y estadistico de los
trastornos mentales (en inglés, Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders,
abreviado DSM) de la American Psychiatric Association tiene la necesidad de
confeccionar una clasificacion de los trastornos mentales, pero siempre ha habido
escaso acuerdo sobre qué enfermedades, deberian incluirse y sobre cual seria el método
Optimo para su organizacién. Sin embargo lo que se pretende con este manual es

proporcionar una guia util para la practica clinica. Mediante la brevedad y concisién en
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los criterios, la claridad de expresion y la manifestacion explicita de las hipotesis
contenidas en los criterios diagnosticos, asi como una herramienta para la ensefianza
de la psicopatologia y para mejorar la recogida de datos en la informacion clinica hasta
ahora vigente (DSM-1V, 2014) .

Cuadro 9. Clasificacion de los trastornos

DSM |V, Retraso mental, F70.9 Trastornos del neurodesarrollo Retraso mental

DSMV Trastornos del neurodesarrollo

Discapacidad intelectual (trastorno | _. . .
del desarrollo intelectual). Discapacidad intelectual (trastorno del

F70.9 desarrollo intelectual).

Trastornos de la comunicacion, se incluye el

e Trastorno del lenguaje,

e Trastorno fonoldgico,

e Trastorno de fluidez de inicio en la
infancia (tartamudeo)

e Trastorno de la comunicacién social
(pragmatico) (y poder identificarlo asi
aparte del espectro autista).

e ElTrastorno del espectro autista es una
reagrupacion de manifestaciones del
DSM-IV-TR encabezadas por el
concepto de Trastornos generalizados
del desarrollo: trastorno autista,
sindrome de Rett, trastorno
desintegrativo infantil, sindrome de
Asperger y trastorno generalizado del
desarrollo no especificado.

Fuente: Manual diagndstico y estadistico de los trastornos mentales (American Psychiatric
Association). Recuperado de: http://www.psicomed.net/dsmiv/dsmiv.html

DSM IV y V Discapacidad intelectual
“se caracteriza por una capacidad
intelectual  significativamente  por
debajo del promedio (un Cl de
aproximadamente 70 o inferior), con
una edad de inicio anterior a los 18
afos y déficits o insuficiencias
recurrentes en la actividad adaptativa.
Se presentan codigos separados para
el retraso mental leve presentan
codigos separados para el retraso
mental leve, moderado, grave vy
profundo, asi como para retraso
mental de gravedad no especificada”.
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En conclusion, la importancia de investigar la visibilidad sobre el Sindrome de Down y
la oportunidad de iniciar una vigilancia epidemioldgica del recién nacido con SD a nivel
nacional, entidad federativa, municipal y por localidad, utilizando sistemas de informacion
censales disponibles en el pais, haciendo mas trabajo de investigacion en censos, no
solo para esta discapacidad si para otras mas ya que al englobar en un solo elemento
a la discapacidad no se toma conciencia de la existencia y de las caracteristicas propias
de cada uno, asi como generar informacion en conjunto para el bienestar del individuo
que posee alguna discapacidad. Por el contrario el profesional de la bibliotecologia tiene
esa mision en la sociedad mediante su participacion en la organizacion de la informacion
y participar en investigaciones que tomen consciencia de la importancia de los grupos
sociales que se tienen en México y en particular el Sindrome de Down. Por medio de los
estudios bibliométricos que formen parte de las politicas publicas hacia una mejor

decision, para el bien estar de la sociedad y en especifico a grupos vulnerables.
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Capitulo 2 De la bibliometria

La investigacion cientifica ha sido piedra angular de la sociedad, cuyo propdsito esta
relacionado con la busqueda de soluciones a problemas especificos en las diferentes
areas del conocimiento, no obstante, a principios del siglo XX| se ha acentuado en
aquellas areas que innovan, crean y desarrollan; la investigacion cientifica se inicia con
la busqueda de conocimiento y su consumo e incremento, ha dado pie a técnicas que
estudian este aumento a través de métodos estadisticos. Al ser la bibliotecologia, no en
su visidon tradicional, sino aquella que muta con los avances tecnolégicos en sus
procesos de especializacion e interdisciplinariedad, donde la informacion es necesaria

para la produccidn cientifica, analiza la actividad cientifica desde varias perspectivas.

Gorbea (2005) trae al campo de investigacion que las Ciencias Bibliotecologicas y de
la Informacién, han tenido un desarrollo acelerado en los ultimos afos, esto se debe a
su naturaleza de multi, inter, y transdiciplinaria, caracteristicas propias que hacen un
vinculo inherente a la investigacion, con una gama de disciplinas directamente
relacionadas. La interaccidn entre contenidos clasicos de la matematica y la estadistica
y las ciencias bibliotecoldgicas y de la informacién, potencia, en la realizacion de analisis
en la producciéon cientifica que a su vez es parte de los resultados y datos de las
instituciones (Gorbea, 2006).

Estos estudios comenzaron a principios del siglo XX con el trabajo de Dresden (1922) en
el campo de las matematicas. Sin embargo, fue en 1926 que Lotka propuso la ley que
lleva su nombre para medir la productividad de los autores en un campo cientifico
(Retrespo & Urbizagastegui , 2011) ademas los mismos autores teorizan que los estudios
sobre la produccion cientifica han permitido inferir que la produccion sea variable de
acuerdo con el campo de investigacién con el que se trabaje; deja en claro que la
actividad cientifica no solo se ha centrado en el analisis del nUumero de publicaciones,
sino en otros factores o variables que influyen directa o indirectamente en esa
produccion.

La productividad cientifica es objeto de estudio de la bibliometria con ello se busca dar
respuesta a diferentes interrogantes tales como el comportamiento de la produccion
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cientifica en determinada area del conocimiento, autores mas productivos, cual es el
numero de autores que solo publican un unico trabajo, cual es la forma de crecimiento y
obsolescencia de esa literatura, cual es la estratificacion de la productividad cientifica y
cual es la tasa de presencia de autores (Ibid., 2011).

La bibliometria estudia, en cierta medida la actividad cientifica de acuerdo a las

caracteristicas propias de cada disciplina, (Morales & Cruz, (1995).

Se podria decir que, el primer término relacionado a la bibbliometria el de E. Wyndham
Hulme (1923) denominado “estadisticas bibliograficas” (Arguedas, 1990).

El objetivo de la bibliografia estadistica es arrojar luz sobre el proceso de comunicacién
escrita mediante el recuento y el analisis de diversas facetas de la comunicacién escrita.
Después de Hulme, Gosnell (1944) fue la siguiente persona que uso6 este término y, mas
adelante, Fairthorne (1969) definié a la bibliometria como el tratamiento cuantitativo de
las propiedades del discurso y el comportamiento registrados que pertenecen a él.

Por otro lado Otlet (1934) quien es considerado como el padre de la Documentacion,
previdé que el bibliotecologo del futuro se involucraria en la recoleccion y clasificacion
sistematica de las medidas aplicables a cualquier tipo de documento. Por ello empleé el
termino francés Bibliometrie para identificar las actividades que conlleva la medicion de
la ciencia, al menos desde un aspecto documental.

Otlet (1934) es quien reconoci6 la importancia de la bibliometria desde sus inicios; Alan
Pritchard (1969) la definiria como el conjunto de métodos matematicos y estadisticos
para analizar la comunicacion de la ciencia, tal como lo apuntaria en su articulo
“Statistical Bibliography or Bibliometrics?” enfocando esta actividad a la cuantificacion de
los libros, articulos, publicaciones y citas para obtener una estadistica que permitiera la
toma de decisiones sobre la adquisicion de otras fuentes de informacion de acuerdo con
el uso y la importancia que tienen.

Posteriormente Singh (1984) explicd que su propdsito principal es proporcionar un
analisis cuantitativo de los eventos que van con los documentos de su organizacién, uso
y servicio en bibliotecas y centros de informacion (Lépez & Terrada, 1993).

Ardanuy6 (2012) menciona que el trabajo de Price (1963) definié la ciencia como aquello
que se edita en las publicaciones cientificas y al cientifico como la persona que ha

colaborado escribiendo alguna de esas publicaciones. En esta idea la teoria de Price
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(1965) en la medicién en citas de ciencias duras, ciencia blanda, tecnologia y no ciencia
juega un papel crucial en los estudios bibliométricos para los sistemas nacionales de
investigacion y la produccion de indicadores nacionales de ciencia que se basan en las
propuestas de Price para un modelo y un sistema integral de indicadores cientificos; en
un desarrollo de la actividad cientifica; en la identificacion de redes de articulos cientificos
e investigadores individuales y grupos.

Lo anterior enfatiza que la bibliometria representa la aplicaciéon de métodos estadisticos
y matematicos para analizar tendencias en la comunicacion escrita, asi como el entorno
y desarrollo de las disciplinas cientificas mediante la técnica de recuento y analisis de
dicha comunicacion.

En la actualidad la bibliometria es un conjunto de técnicas ampliamente consolidada y
aplicada en todos los ambitos de las ciencias, con el objetivo de guiar la revision rigurosa,
sistematica y cuantitativa de los trabajos cientificos que abordan un determinado
problema. Licea de Arenas & Santillan (2002) mencionan que la utilidad de la
bibliometria quedd demostrada en los avances en la ciencia mexicana, identificados por
medio de técnicas bibliométricas, dado que el pais se ha consolidado en un sistema de

ciencia y tecnologia.

El incremento de las publicaciones cientificas y el avance de las tecnologias de la
informacion propiciaron el surgimiento de las llamadas bases de datos, en sus inicios,
con el objetivo de almacenar y recuperar la informacion a niveles remotos.
Sistematicamente las bases de datos fueron incrementando el volumen de los registros
posibles en ellas, ganando en organizacién y procesamiento de los contenidos
especializados y multidisciplinarios. Actualmente se reconocen como gestoras para la
evaluacion del quehacer investigador de la comunidad cientifica, a través de la aplicaciéon
de las técnicas para construir indicadores bibliométricos (Sanchez, Fleitas, & Alvarez,
2006).

Mla
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2.1 Las bases de datos (BD) en el andlisis bibliométrico

Oz (2000), define una BD como un “conjunto de registros compartidos e
interrelacionados, por lo general en mas de un archivo. Es un método para administrar
datos que facilita la entrada, actualizacion y manipulacion de los mismos”. Mientras que
Abadal (2005), sefiala que la BD “es un conjunto de informaciones sobre algun ambito o
dominio del conocimiento. A diferencia de otras estructuras de informacién, en una base
de datos estas informaciones estan tratadas de manera uniforme y sistematica, de modo

gue su explotacidon puede realizarse de forma 6ptima”.

En cuanto a la aplicacion de las bases de datos en la bibliometria, Sanchez (2008),
sefala que “El uso de la bibliometria se recomienda cuando se comprende como premisa
la significacion de las publicaciones cientificas para estimar el cometido de la
investigacion cientifica, su relacion directamente proporcional con las bases de datos
bibliograficas, y cuando las bases de datos cumplan como condicién la representacion

del conocimiento estructurado de la sociedad que se pretender valorar cientificamente”

En la actualidad existen BD que abarcan la gran mayoria de las areas del conocimiento;
sin embargo, la validez del analisis bibliométrico dependera, en gran medida, de una
seleccién adecuada de la BD. Se debe tener en cuenta que las BD difieren en aspectos
como son la cobertura tematica, los criterios de seleccion de revistas y/o documentos,
sesgos geograficos y linglisticos, periodos cronoldgicos, normalizacion de datos, entre

otros caracteristicas que deben estudiarse de forma previa a la realizacién de un estudio.

El andlisis de la actividad cientifica se realiza en base a dos criterios, es decir, cientifico,
la productividad (la cantidad de publicaciones) y el impacto de las citas (la calidad de las
publicaciones). Los indices de citas se han convertido en una herramienta indispensable
para realizar estudios bibliométricos (Williams & Lannom, 1981) y el analisis de la
actividad cientifica de autores, instituciones y paises. Durante algunas décadas, la Web
of Science fue la unica cita y bibliografia base de datos para estudios cienciométricos,
pero en 2004 Scopus, un nuevo producto de Elsevier, comenz6 a competir con Wos de
Thomson-ISI. La competencia entre los dos proveedores es intenso y ha llevado a la
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actualizacion frecuente de los servicios ofrecidos por ambas bases de datos en los

ultimos anos.

Las principales bases de datos en el area de la salud y las mas utilizadas en los estudios

bibliométricos son:

1. La Web of Science (Wos): Institute for Scientific Information (ISI) fue fundado por
Eugene Garfiel en 1960 y posteriormente adquirido por Thomson Scientific & Healthcare
en 1992, Thomson Reuters desarroll6 la plataforma Web of Knowledge (work), también
conocido como Wos, finalmente la empresa Clarivate Analytics es duefia de |la
plataforma Web of Science, WoS es la version en linea del Science Citation Index con
algunas diferencias. Se han integrado ediciones anuales separadas que cubren ciencias,
ciencias sociales y artes y humanidades en un sistema multidisciplinario de varios afios.
WoS cubre cerca de 23 millones de documentos fuente desde la década de 1940 hasta
el presente, y se actualizan con frecuencia.

Su objetivo no es solo proporcionar el texto completo de los documentos, sino también
permitir evaluar y analizar el rendimiento y la calidad cientifica de la investigacion (Levine
& Gil, 2009) Wos permite acceder a diferentes bases de datos a través de una unica
interfaz de consulta, de forma individual o a varias bases simultaneamente. Tiene un
rapido sistema de busqueda (ingresando un tema), una busqueda avanzada, una
busqueda general y una busqueda de referencia citada. Los resultados de una busqueda
se pueden mostrar como una lista de 10-50 articulos por pagina. Proporciona el titulo
completo, los nombres de los autores y la fuente.

Cuando el texto completo esta disponible, la opcién de "ver texto completo libre" esta
presente. Registros relacionados se pueden encontrar ordenados por fecha mas
reciente, relevancia, primer autor, ano de publicacion vy titulo fuente. El analisis de citas
que Web of Science es mas detallado, ya que ha sido disefiada con la intencién de
satisfacer a usuarios interesados en el analisis de citas, un campo discutido y debatido

por los cientificos durante décadas (Scopus vs Web of Science, 2017).
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2. Cochrane (apellido del médico britanico Archie Cochrane): es una base de
especializada en estudios disefiados (ensayos clinicos controlados) que proporcionan un
alto nivel de evidencia sobre la eficacia de las intervenciones en temas de salud. Basadas
en la mejor informacién disponible sobre las intervenciones sanitarias, las revisiones
Cochrane exploran la evidencia o las pruebas a favor o en contra de la efectividad y
conveniencia de los tratamientos (medicacién, cirugia, educacion, etc.) en circunstancias
especificas. Su objetivo es facilitar la toma de decisiones a los médicos, pacientes,
administradores y otras personas implicadas en la asistencia sanitaria. La Base de Datos
Cochrane de Revisiones Sistematicas (CDSR) es el principal recurso para revisiones
sistematicas en el cuidado de la salud (Cochrane Database of Systematic Reviews,
2017).

3. PubMed: fue lanzada por la National Library of Medicine de los Estados Unidos, en
1997, como resultado de la combinacién de Medline (1971) y Old Medline (1996); se ha
convertido en uno de los recursos mas confiables para obtener informacion en el campo
meédico. Es un recurso rapido, practico y facil de usar, ademas de que es de acceso libre
y permite mayor numero de palabras clave por busqueda. Los resultados de una
busqueda pueden mostrarse en una lista que incluye desde 5-500 articulos por pagina,
y la lista también se puede presentar con resumenes. Cubre un periodo de 1950 a la
actualidad. Comprende mas de 27 millones de referencias de la literatura biomédica de
MEDLINE, revistas de ciencias de la vida y libros en linea. Las referencias pueden incluir
enlaces a contenido de texto completo de PubMed Central y sitios web de editores; es el
principal sistema de busqueda de informacién de la National Library of Medicine (NLM)
junto con MEDLINE. Otra caracteristica es que los articulos se indizan usando un
vocabulario controlado llamado Medical Subject Headings (MeSH). Ahi se encuentran
las principales revistas de ciencias médicas o de la salud de mayor prestigio (PubMed,
2017).

4. Scopus: lanzada en 2004, incluye un espectro mas amplio de revistas que PubMed y
Web of Science, y su analisis de citas es mas rapido e incluye mas articulos que el
analisis de citas de la Web of Science. Incluye articulos publicados desde 1966 pero la

informacion con respecto al analisis de citas esta disponible sélo para articulos
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publicados después de 1996. La base de datos Scopus fue desarrollada por Elsevier,
combinando las caracteristicas de PubMed y Web of Science (Scopus vs Web of
Science, 2017).

Estas caracteristicas son de gran utilidad, tanto para la investigacion de la literatura
meédica como para las necesidades académicas (analisis de citas), pero el acceso a la
base de datos no es gratis, aunque los revisores de numerosas revistas médicas de
Elsevier tienen derecho a un mes de uso gratuito. Ofrece una busqueda rapida,
busqueda de autor, busqueda avanzada y busqueda de fuente. Los resultados en
Scopus pueden mostrarse como lista de 20-200 articulos por pagina, y los documentos
pueden ser guardados en una lista y exportarse, imprimirse o enviarse a una direccion
de correo electronico. Los resultados pueden ser refinados por titulo fuente, nombre del
autor, ano de publicacién, tipo de documento y/o area tematica, y se puede iniciar una
nueva busqueda dentro de los resultados. La presencia de un resumen, referencias, y el
texto completo libre se anota debajo del titulo de cada articulo, ademas de donde se

pueden localizar (Levine & Gil, 2009).

Es la base de datos mas grande de resumenes y citas a la literatura revisada por pares,
con herramientas de la bilbliometria para poder rastrear, analizar y visualizar
investigaciones. Contiene mas de 22,000 titulos de revistas de aproximadamente 5,000
editoriales de todo el mundo en los campos de la ciencia, tecnologia, medicina, ciencias
sociales, artes y humanidades. Scopus tiene mas de 55 millones de registros, el 84% de

éstos contienen referencias a partir de 1996 (Scopus, 2017).

5. Google Scholar: desarrollado por Google Inc., es de libre acceso y tiene como objetivo
reunir todas las referencias electronicas sobre un tema. No hay una lista de revistas
disponibles porque presumiblemente enumera todas las publicaciones que surgieron de
la busqueda electrénica. Es esencialmente un motor de busqueda web, su objetivo es
llegar a todos los interesados. Permite una busqueda rapida y avanzada. En la busqueda
avanzada, los resultados logran estar limitados a palabras del titulo, autores, fuente,
fecha de publicacion y areas tematicas. Los idiomas de la interfaz y la busqueda son

opcionales (Google Scholar, 2017).
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Los resultados se muestran en una lista de 10-300 articulos por pagina. Cada articulo
recuperado esta representado por titulo, autores y fuente. Al seleccionar en el titulo del
articulo, Google Scholar conduce a una lista de posibles enlaces al articulo,
generalmente en el sitio de la revista, pero para articulos mas antiguos el enlace esta
dirigido a la cita de PubMed. Ademas Google Scholar proporciona enlaces a articulos
relevantes y permite una busqueda general en Google Web, usando las palabras clave

del articulo y el nombre del autor.

Hay un debate en la comunidad cientifica sobre si Google Scholar deberia ser utilizada
por los investigadores, por el hecho de que gran cantidad informacion sigue siendo
desconocida. Los resultados se muestran en relacion con los tiempos de visitas de
usuarios, no en relacién con otro indice de calidad de la publicacion. Google Scholar
presenta todos los beneficios y desventajas de la WWW. A veces ofrece opciones unicas
en el campo cientifico, por ejemplo, usando la opcion de busqueda web, un texto
completo gratuito del articulo podria ser recuperado de varios sitios web, mientras que
otras bases de datos y la propia revista no ofrecen acceso gratuito. El acceso puede ser
ilegal, pero esta es una caracteristica de la WWW: la informacion es amplia, y el acceso

a menudo no se controla (Torres, Ruiz & Delgado, 2009).

Como se puedo apreciar las BD almacenan, recuperan y gestionan datos de documentos
de algun modo estructurados y son la herramienta fundamental para el analisis de la
actividad cientifica. A pesar de esto, existe polémica en todo el mundo acerca de los
criterios de seleccidon de las revistas para ser incluidas en las BD debido a la falta de
cobertura en publicaciones locales de otros paises, y, principalmente, por la barrera
idiomatica, ya que muchas revistas al no ser el inglés su idioma nativo son excluidas o

dificilmente aceptadas.

Sin embargo, estas bases de datos siguen siendo el unico medio para comparar la
produccién nacional o regional con el resto del mundo. (Pratt, 2007).

¢ Como ha cambiado la era posterior a Gutenberg de los documentos impresos a los
digitales y el acceso en linea? En principio, los autores pueden elegir, silo desean y si lo
permite su institucion, que sus trabajos sean visualizados por todo el mundo o sélo por

una minima de poblacion. Esto es, presumiblemente, o que se esta escuchando sobre
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cédigo abierto, contenido abierto, acceso abierto y licencias de Creative Commons, tanto
para la escritura como en los comercios de publicacion, continuan avanzando
rapidamente esta época de intercambio de documentacién cientifica y acceso a la misma
(Harnad, 1991).

Melero (2005), enfatiza en las posibilidades que ofrecen las nuevas tecnologias para el
amplio mercado de publicaciones cientificas, que a su vez, éstas se ven restringidas por
barreras, sobre todo econdmicas, que interponen grandes empresas editoriales que
publican la mayor parte de las revistas cientificas y, al mismo tiempo, el control de los
derechos de copyright. Cabe destacar que en los ultimos afos numerosas
manifestaciones e iniciativas han surgido en contra de estas restricciones, consolidadas

en el llamado movimiento Open Access (OA).

Tiene cada vez mas adeptos y apoyo, tanto institucional como de los miembros de la
comunidad cientifica con el objetivo de mejorar el sistema tradicional de comunicacion
cientifica y facilitar el libre acceso a las publicaciones a través de Internet. Esta
eliminacién de barreras favorece la visibilidad y la difusion de la investigacion, enriquece
la educacion, rompe barreras entre paises pobres y ricos, y hace que se recupere parte

de la financiacion con fondos publicos dedicada a la investigacion cientifica.

Por lo tanto, (Ibid., 2005) “desde el punto de vista de las iniciativas de OA, la inversion
debe ir encaminada a favorecer la difusion de la informacion y no centrarse en el acceso
a la misma”. Asi es como surgen nuevos sistemas, bases de datos, repositorios
institucionales y otros recursos electronicos de acceso libre usados hoy en dia como

herramienta en los analisis bibliométricos.
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2.2 Indicadores bibliométricos

Por medio de los estudios bibliométricos se pueden inferir fortalezas y debilidades en la
produccion documental de una institucion, grupo, comunidad, region, area del
conocimiento o de un determinado sector; en estos estudios se construyen una serie de
indicadores que ofrecen un panorama acerca de la informacién que se quiere analizar.
Los indicadores bibliométricos se basan en el analisis estadistico de los documentos
que se publican en los diferentes canales de comunicacién cientifica. En la actualidad
estos indicadores constituyen una herramienta esencial para estudiar los procesos de
generacion, difusion y uso de la informacion.

El objetivo de los indicadores de analisis bibliométrico es medir el tamarfio y el impacto
de publicaciones y articulos basado en el conteo de articulos cientificos publicados y
citas. Los indicadores bibliométricos son importantes para su uso en la evaluacion
procesos en universidades, asi como investigaciones publicas y privadas; en
instituciones, para tomar decisiones con respecto a la financiacion, los nombramientos,
y el establecimiento de promociones e incentivos para investigadores. En los ultimos
afnos, los indicadores bibliométricos han alcanzado posicionarse como un recurso util

para politica publica de un pais (Vieira & Gomes, 2010).

Diversos autores han establecido una serie de premisas para llevar a cabo los estudios

bibliométricos, Moravcsik (1989) propuso los siguientes:

e El valor y la calidad de un trabajo de investigacion viene dado por el modo en
que es recibido por los demas cientificos y por como reaccionan estos ante el
mismo.

e La reaccion de la comunidad cientifica se puede estimar contemporaneamente
o al poco tiempo de concluirse la investigacion.

e Todas las contribuciones a la investigacion cientifica dejan huellas identificables
en la literatura cientifica.

e Examinando los trabajos publicados en las revistas cientificas se capta la
informacion sobre ciencia que se comunica cientifico a cientifico, a través de los
datos bibliograficos.

e Con la utilizacion de datos automatizados se pueden detectar todas las
publicaciones cientificas relevantes para su evaluacion.

e Se puede obtener una medida realista de la produccién mediante el simple
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recuento de las publicaciones, independientemente de la longitud y de la
naturaleza de cada articulo.
e La cantidad de citas a un trabajo es una medida fiable de su valor.

Existe una variedad de instrumentos para efectuar los analisis de informacién y
productividad (Ardanuy, 2009). Su aplicacion facilita establecer marcos de referencia
para el uso de variables que pueden ser combinadas bajo diversos rubros y que
constituyen aspectos que al final proporcionaran un panorama con numerosos puntos de
vista que pueden ser analizados a profundidad, considerando no solo aspectos

numeéricos, sino también se pueden visualizar fendmenos sociales o politicos, entre otros.

El desarrollo de indicadores cada vez mas fiables es uno de los principales objetivos de
la bibliometria. Cabe destacar que los paises de América Latina cuentan, a partir de

1996, con los principales indicadores de ciencia y tecnologia (Licea y Arenas, 2010).

Asi mismo Mugnaini (2006) citado en el texto de (lbid. 2010). Hace una revision

bibliografica de los posibles indicadores de produccion cientifica algunos ejemplos son:

Indicadores de produccion/trabajos/ publicaciones

Indicadores de productividad

Numero de articulos (por pais, disciplina, autor)

Numero de publicaciones

Numero de publicaciones en revistas indizadas

Distribucién de publicaciones

Temas/descriptores (predominio, asociaciones, intedisciplinariedad)
Distribuciéon geografica

Distribucién de autores por género

10 Numero de autores y procedencia institucional y/o geografica
11.Procedencia institucional y geografica de los autores
12.Numero/media de autores por articulo

13.Numero de autores ocasionales

14.Productividad de los autores

15. Productividad de los autores segun la Ley de Lotka
16.Productividad individual/indice de productividad

17.Relacion entre trabajos y autores cientificos

18. Coautoria/cooperacion entre autores/indice de colaboracién
19.Redes de colaboracion tematica

20.Numero de articulos publicados con colaboracién internacional
21.Identificacion del numero de autores segun grupos tematicos
22.indices de actividad, afinidad, atraccion, consumo, diversidad, aislamiento,
apertura

N> WN =
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23.Emparejamiento bibliografico
24.Factores de consumo, popularidad o eco
25.Indice de transitoriedad, entre otros.

Los indicadores bibliométricos permiten expresar cuantitativamente las caracteristicas

de la produccion cientifica.

2.3 Estudios bibliométricos relacionados con las Ciencias de la Salud y
con SD en México

Antes de presentar el trabajo de México en relacion a las ciencias de la salud y el SD, se
realizd un analisis general (Scopus, 2017) donde se obtuvo 28,491 de publicaciones
cientificas sobre SD de 142 paises en todo el mundo. Se muestran los 15 paises mas
productivos sobre la investigacién del sindrome de Down con una variacién de e 2.122%
a 39.69% durante el periodo 2000-2015. Estados Unidos encabeza la lista con 1715
publicaciones con una participacion del 36.69% de las publicaciones totales. Ocupando
el segundo lugar Reino Unido con 430 publicaciones y una participacion del 10,28%.
Italia ocupa el tercer lugar (6.49%) y Francia el cuarto (5.56%), le siguen Japon, (3.54%),
Paises Bajos (3.56%), China (3.54), Canada (3.43%), Espana (3.39%) y Alemania
(3.0%, décimo rango). Austria, Australia, Brasil, India y Turquia se ubican entre el 11y el
15, respectivamente (con una cuota de publicacion del 2.44% al 2.12%); México

(0.446%) aparece con 21 de publicaciones.

El total de paises representados es de 142 porcentaje alto para ser representados a
n8ivel mundial. La produccion de publicacion cientifica general de los paises muestra
una tendencia creciente a partir 2010. Asimismo, el area de investigacion es la misma
para la mayoria de los paises a excepcion de Austria Australia: Neurologia, Ciencias

Médicas y en su sub-area Bioquimica y Biofisica Molecular (véase cuadro 10).
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Cuadro 10. Relacién de la Produccion cientifica en Sindrome de Down a nivel
internacional registrada en Scopus.

- Herencia Medicina humana,
1 E. U. Genética Ciencias Médicas 2011 1715 39.69
- Reino Herencia Medicina humana,
2 Unido Genética Ciencias Médicas 2011 430 10.28
- Herencia Medicina humana,
K] Italia Genética Ciencias Médicas 2014 324 6.49
n Herencia Medicina humana,
Francia Genética Ciencias Médicas 2011 262 5.56
- Herencia Medicina humana,
5 Japon Genética Ciencias Médicas 2014 297 4.30
n Paises Herencia Medicina humana,
Bajos Genética Ciencias Médicas 2012 168 3.56
- Herencia Bioquimica y
7 China Genética Biofisica Molecular 2015 167 3.54
n Herencia Medicina humana,
Canada Genética Ciencias Médicas 2012 162 3.43
n Herencia Bioquimica y
Espana Genética Biofisica Molecular 2013 160 3.39
- Herencia Medicina humana,
10 Alemania Genética Ciencias Médicas 2000 142 3.01
- Neurologia, Bioquimica y
11 Austria Ciencias Médicas Biofisica Molecular 2012 115 2.44
- Neurologia, Medicina humana,
12 Australia  Ciencias Médicas Ciencias Médicas 2014 115 2.44
- Herencia Medicina humana,
13 Brasil Genética Ciencias Médicas 2013 111 2.35
- Herencia Medicina humana,
14 India Genética Ciencias Médicas 2010 110 2.33
- Herencia Medicina humana,
15 Turquia Genética Ciencias Médicas 2006 100 212
- Herencia Medicina humana,
33 México Genética Ciencias Médicas 2015 21 0.44

Fuente: Scopus, https://www.scopus.com/freelookup/form/author.uri

La representacion de las publicaciones encontradas de los estudios bibliométricos
relacionados al Sindrome de Down, estan en los siguientes paises:
De Espania,

1. Serrano, A., Martin, C. & Sanz, E. (2013). Analisis bibliométrico de la
influencia de la genética en enfermedades raras, a partir de las bases de
datos Pubmed y SCI (2000-2009). Revista Espafiola de Documentacién
Cientifica, 36(4):20-24.
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2. Moreno, M., & Casado, S. (1996). Produccion cientifica espafiola en el area
de genética. Revista Espafiola de Documentacién Cientifica, 19(4):377-391.

3. Dios, J., Aleixandre, R., & Valderrama, C. (2006). Analisis bibliométrico sobre
enfermedades raras en Espana: adecuar la metodologia al objetivo de
estudio. Medicina Clinica, 126(12):477-478.

Son tres estudios donde su objetivo en comun es identificar la produccién cientifica
relacionada con enfermedades de la genética denominadas -raras- donde se enlistan
varias asi como sindromes, entre ellos, el Sindrome de Down. Asi mismo, se encontro
el siguiente:
4. Campos, C., & Casado, A. (2015). Estrés oxidativo, ejercicio y sindrome de
Down. Revista Médica Internacional sobre el Sindrome de Down. 19(1):9-13.
5. Ortega, A. (2012). Estudio bibliométrico de la produccion cientifica en terapia
ocupacional desde 1994 a 2008. Granada: Universidad de Granada
6. Pazos, M., Raposo, M., & Martinez, M. (2015). Las TIC en la educacion de
las personas con sindrome de Down: una investigacion bibliométrica.
Virtualidad Educacion y Ciencia. Universidad de Vigo, Espafia 6(11):20-39.
Los datos localizados sirvieron para determinar un problema relacionado con la salud de
las personas con SD, y su actividad fisica, “si se practica regularmente, es un factor
importante para la salud; sin embargo, practicada de forma exhaustiva e intensa
incrementa la formacion de radicales libres y de especies reactivas de oxigeno y
nitrogeno (ERON)”. El siguiente estudio bibliométrico de la produccion cientifica sobre
la terapia ocupacional y la mayoria de las publicaciones localizadas hablan sobre terapia
ocupacional en el Sindrome de Down y por ultimo un estudio bibliométrico donde su
objetivo es conocer las tendencias existentes en investigaciones sobre TIC utilizadas con

sujetos que presentan Sindrome de Down, publicadas en los ultimos 15 afos.

De EU tenemos los estudios, el primero se enfoca a las afecciones neurolégicas raras y
comunes publicadas en el British Medical Journal; presenta resultados de documentos
sobre SD que forman parte del grupo de afecciones cardiacas. El articulo del siguiente
autor permite asumir que el SD formé parte del uso de los documentos basicos para

detectar y etiquetar nuevos temas emergentes del pais.
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1. Al-Shahi, R., Will, R. & Warlow, C. (2001). Amount of research interest in rare
and common neurological conditions: bibliometric study. EU: British Medical
Journal, 3(7):14-61

2. Glanzel, W., & Thijs, B. (2012). Using ‘core documents’ for detecting and
labelling new emerging topics. Scientometrics, 91(2):399-416

De Argentina, se presentan lineamientos generales de la produccién cientifica
desarrollada en los ultimos veinte afios en la Seccion de Genética Médica del CEMIC.
En el campo de la reproduccidon humana; el estudio abarca aspectos como pérdidas
embrionarias, diagndéstico prenatal de trastornos genéticos (SD) y malformaciones
fetales, epidemiologia de defectos congénitos, anomalias de cromosomas, siendo el
Sindrome de Down recurrente en los documentos analizados.

1. Lippold, S. (2011). Investigacion en genética médica. BAG. Journal of Basic
and Applied Genetics, 22(1):25-39

De Portugal, se reconoce la importancia de la estimulaciéon precoz en la educacion
infantil; los autores de estos trabajos localizaron articulos publicados entre 1995 e 2016
que presenta datos de intervenciones realizadas en el contexto de la educacion infantil
en especial la estimulacion precoz y estimulacion esencial para grupos infantiles donde

el Sindrome de Down esta presente.

1. Cardoso, C., Fernandes, L. & Procopio, M. (2017). Estimulacéo precoce na
educacao infantil: um estudo bibliométrico. Revista EDaPECI, 17(1):166-187
De la India, se examind la contribucidn cientifica sobre el Sindrome Down durante los
afnos 1973 a 2012. El estudio analiz6 el indice h, las citas y los autores mas prolificos.

1. Kumar, A. (2015). Mapping of India’s contribution on “Down Syndrome” during
40 Years from 1973-2012. International Letters of Natural Sciences. 34
(1):21-33

Cuando se habla de bibliometria en México es conveniente citar a Licea & Santillan,
(2002) y traer aspectos importantes de su investigacion titulada “Bibliometria ¢ para
qué?” donde se senala que el primer analisis bibliométrico en México lo realizé Jorge
Robles Glenn y aparecié en 1971 en el Anuario de Bibliotecologia, publicacion de la

Universidad Nacional Autonoma de México (UNAM.
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En resumen (véase figura 9) se engloba la participacion de los paises referente a los
estudios bibliométricos y su relacion con el SD, localizados en las bases de datos

Scopus, Web of Science, y Pubmed también se hizo una busqueda en Google Scholar.

India
7%

Portugal

- N

México
15%

EU

Figura 9. Estudios bibliomtéricos relacionados con el SD por pais, con un total de
11estudios localizados.

Los estudios mencionados se refieren a la importancia del analisis del conocimiento
cientifico. Por lo tanto, la bibliometria siempre ha sido una herramienta y se utiliza para
estudiar la actividad cientifica con el propdsito de, entre otros, asignar recursos a la
investigacion y desarrollo. Sus estudios conducen a la toma de decisiones sobre
estrategias y politicas cientificas para el impulso y desarrollo de esas areas y su impacto
en la sociedad. Por esta razon la importancia de que el profesional de la bibliotecologia

y ciencias de la informacion se encargue de los estudios bibliométricos.

No obstante con el informe de SCIMAGO Indicadores Bibliométricos de la Actividad
Cientifica Mexicana 2011, el sector con mayor produccion en nuestro pais es el
educativo, en tercer lugar se encuentra el sector Salud con 14 mil 073 documentos. Sin
embargo, aunque el sector Salud ocupa el tercer lugar, es el que registra mas citas por
documento, con una tasa de 5.6 citas por documento. Asi como el grado de colaboracion
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internacional entre los investigadores, que se mide por el porcentaje de documentos
firmados por mas de un pais. De acuerdo con la distribucién por sectores, en el sector
Salud, el 44% de los trabajos se realiza sin colaboracion, mientras que 32% se hace en
colaboracion nacional y soélo el 13% con colaboracién internacional (Ranking de
Produccion Cientifica Mexicana, 2011). Estas estadisticas dan una idea de cémo se
encuentra México en relacion con el sector de produccion cientifica en las ciencias de la
salud. De acuerdo con el posicionamiento a nivel mundial de Scimago Journal &
Country Rank, México se encuentra en el lugar 29 con un indice h de 352 en todas sus

areas, (véase cuadro 11).

Cuadro 11. Produccion cientifica en ciencias de la salud en México (1996-2016)

No. Area Documentos Documentos Citas Auto Citas por indice
citable Citaciones = documento h
1 Medicina 58855 54593 765704 113118 13.01 244
2 Bioquimica, 28381 27690 515191 90839 18.15 197
Genética 'y
Biologia
Molecular
3 Inmunologia y 10311 9857 226299 43316 21.95 156
Microbiologia
4 Quimica 22449 22183 312197 63387 13.91 143
5 Neurociencia 6207 5964 98703 19305 15.9 105
6 Farmacologia, 8055 7877 116666 25194 14.48 105
Toxicologia y
Farmacéutica
7 Enfermeria 2515 2386 34764 5012 13.82 76
8 Psicologia 4125 3997 30960 6592 7.51 64
9 Profesiones de la | 1197 1140 11644 1492 9.73 47
salud
10 | Odontologia 667 655 8868 912 13.3 41

Fuente: Scimago Journal & Country Rank (SJRS), http://www.scimagojr.com/countryrank.php

Por otro lado se realizd una busqueda, en las bases de datos PubMend, Scopus, Web of
Science y Google Scholar, con el fin de identificar los estudios bibliométricos en México
en el area de la salud; no obstante que resultaron escasos hay varios ejemplos
interesantes de la aplicacion de la bibliometria para diferentes propdsitos especificos.
Por ejemplo, para describir o comparar la actividad cientifica en relacion con diferentes
padecimientos; para ilustrar la forma en que varia la actividad cientifica a lo largo del
tiempo y entre diferentes campos de la salud; para describir la produccion cientifica y sus

investigadores mexicanos en un campo de la salud. Sobre estas tematicas se mezcla un

67


http://www.scimagojr.com/countryrank.php

enfoque mas cualitativo de amplia aplicacion, particularmente en la bibliometria. De la
autora Licea de Arenas se localizaron los siguientes documentos, todos sobre las
ciencias de la salud en México.

1. Licea de Arenas, J., Arenas, M., Cabello, M., Carmona, V. & Villegas, O. "Beyond
external brain drain in mexican health sciences communication". Recuperado de:
http://www.icml9.org/program/track5/activity.php?lang=en&id=1>.

2. Licea de Arenas J. & Cronin, B. (1988) "Mexican health sciences research 1982—
1986", Online Review. 12 (3):171-178.

3. Licea de Arenas, J. & Cronin, B. (1989). The contribution of higher education
institutions to the development of the Mexican health sciences base. Journal of
Information Science. 15(6):333-338.

4. Licea de Arenas, J. (1990). A Bibliometric Profile of Mexican Health Sciences
Research (Doctoral dissertation, University of Strathclyde).

5. Licea de Arenas, J. (1993). The internal brain in Mexican health sciences research.
International Journal of information and library research. 5(2):108-116.

6. Licea de Arenas, J. (1993). Online database and their impact on bibliometric analysis:
the Mexican health sciences research case. In International forum on information and
documentation. International Federation for Information and Documentation. 18(1):18-
20

7. Licea de Arenas, J.; Valles, J. & Arenas, M. (2000). La repercusion cientifica de los
investigadores espafioles en salud exiliados en México. Asclepio: Revista de historia
de la medicina y de la ciencia. 52(1):1-6

8. Licea de Arenas, J. Valles, J. & I1zazola, A. (2001). Agenda cientifica y extracientifica
en VIH/SIDA. Anales de documentacion: Revista de biblioteconomia vy
documentacion, 4 (S):139-150

9. Licea de Arenas, J.; Valles J., & Arenas, M. (2002). La pildora anticonceptiva en
América Latina y el Caribe: estudio bibliométrico Anales de documentacion: Revista
de biblioteconomia y documentacion, 5(2):213-222

10.Licea de Arenas, J. & Valles, J. (2001). Women pioneers of Mexican health sciences
research. International Society for Scientometrics and Informetrics. International
conference, 411-417.

11.Licea de Arenas, J., Castanos, H. & Arenas, J. (2002) Significant Mexican research
in the health sciences: A bibliometric analysis. Scientometrics. 53 (1), 39-48.

12.Licea de Arenas, J., Vargas, M., Cabello, M., Carmona, V. & Romero, R. D. (2008).
Investigacion mexicana significativa en Ciencias de Salud 1999-2004. Un analisis
bibliométrico. Anales de Documentacion, 9:23-132.

13.Licea de Arenas, J., & Arenas, M. (2010). Estado de salud o indicadores
bibliométricos en América Latina. Ciencias de la Informacion, 41(3).

14.Licea de Arenas, J., Arenas, M., Gonzalez, E. & Romero R. (2008). Otra historia de
la investigacion cientifica en México. El Instituto Mexicano del Seguro Social. Revista
Cubana de Informacion en Ciencias de la Salud, 17(2).
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Por otro lado tenemos los siguientes trabajos en que se analiz6 la produccién cientifica

en determinados campos de la salud o lo publicado en revistas cientificas:

1. Becerril, M. (2011). El factor de impacto y la Revista Alergia México. Revista
Alergia México, 58(2):77-78.

2. Castillo Pérez, J., Mufoz Valera, L., Garcia F., & Mejia M. (2015). Analisis
bibliométrico de la produccion cientifica sobre la influenza en México, 2000-2012.
Revista Médica del Instituto Mexicano del Seguro Social, 53(3):294-301.

3. Franco, K., Diaz F., Pineda, J., Hidalgo, C. (2015). Analisis bibliométrico de la
produccion cientifica de la Revista Mexicana de Trastornos Alimentarios en el
periodo 2010-2014. Revista Mexicana de Trastornos Alimenticios, 7(1):9-16.

4. Garcia F. & Ramirez, F. (2015). Analisis bibliométrico de la Revista Médica del
IMSS en la base de datos Scopus durante el periodo 2005-2013. Revista Médica
del Instituto Mexicano del Seguro Social, 53(3):323-35.

5. Gomez F., Matus, J., Torres G., lzaguirre H. & Villanueva, L. (2010). Acta
Ortopédica Mexicana en Meéxico y el mundo: estudio bibliométrico. Acta
Ortopédica Mexicana, 24(1):47-50.

6. Lifshitz, A., Halabe, J. & Ramiro H, Manuel (2014) Gaceta Médica de México en
la bibliometria. Gaceta Médica de México, 150(2):121-129.

7. Lugo R, Michan A. (2016) Investigacién sobre inmunodeficiencia primaria: un
analisis bibliométrico global. Revista de Inmunologia Clinica 36(3):286-286.

8. Macias, C. (2005) Toward a model of communications in public health in Latin
America and the Caribbean. Journal of Public Health. 18(6):427-438.

9. Navarrete, S., Gémez, A., Riebeling, C., Lépez, G. & Nava, A. (2013). La
investigacion sobre calidad de la atencion en el Instituto Mexicano del Seguro
Social: estudio bibliométrico.Revista Salud Publica de México; 55(6):564-571.

10.Panduro, A., Ojeda, C., Rivera, H. & Roman, S. (2015) indice h y productividad
cientifica de investigadores en medicina de la Universidad de Guadalajara,
México. Revista Médica del Instituto Mexicano del Seguro Social, 53(6):716-21.

11.Rojas, E., Real, T., Garcia, S. & Medina, M. (2011). Revision sistematica sobre
tratamiento de adicciones en México. Salud mental, 34(4), 351-365.

12.Russell, J. M. (1992). Estudio bibliométrico de la producciéon biomédica
internacional de los investigadores de la Universidad Nacional Autonoma de
México. Revista Espafiola de Documentacion Cientifica, 15(3):129-139.

13.Sotelo, C. Atrian, S. & Trujillo L. (2016). Indicadores de obsolescencia de la
literatura médica en una revista pediatrica mexicana. Gaceta Médica Mexicana,
152(2):225-232.

14.Torre, P. & Salas, M. (2013) Una revision bibliométrica de la alimentacion infantil
en México. Gaceta Médica de México, 149(1):53-60.

Ademas de los trabajos antes mencionados no se descartan otras investigaciones, asi
tenemos, las tesis todas procedentes de la UNAM mismas que en su mayoria son de

bibliotecdlogos de licenciatura y posgrado.
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. Dovalina Mendoza, Maria del Pilar. (1989). Boletin Médico del Hospital Infantil

de México, 1944-1985: analisis de citas/ tesis que para obtener el titulo de
Licenciado en Bibliotecologia; asesor Judith Licea de Arenas.

Hernandez Cruz, José (1993) Analisis bibliométrico de la investigacion en la
industria farmacéutica mexicana/tesis que para obtener el titulo de Licenciado
en Bibliotecologia; asesor Judith Licea de Arenas.

Lépez Reyes, Delia Cecilia (1995). Produccion cientifica del Departamento de
Biofisica y Bromatematicas del Instituto de Investigaciones Biomédicas de la
UNAM/tesis que para obtener el titulo de Licenciado en Bibliotecologia; asesor
Judith Licea de Arenas.

Beltran Rodriguez, Irene (1990). Revista de investigacion clinica, 1948-1985:
un analisis de citas/tesis que para obtener el titulo de Licenciado en
Bibliotecologia; asesor Judith Licea de Arenas.

Flores Moreno, Marina Cecilia (1995). Evaluacion de la produccion cientifica
del Departamento de Biotecnologia del Instituto de Investigaciones
Biomédicas de la UNAM/tesis que para obtener el titulo de Licenciado en
Bibliotecologia; asesor Judith Licea de Arenas.

Lopez Reyes, Delia Cecilia (1995). Produccion cientifica del Departamento de
Biofisica y Biomatematicas del Instituto de Investigaciones Biomédicas de la
UNAM/tesis que para obtener el titulo de Licenciado en Bibliotecologia; asesor
Judith Licea de Arenas.

Gonzalez Nando, Eric Marcial (1996). Aplicaciéon de las técnicas bibliometricas
al estudio de la produccién y repercusion de la actividad cientifica de los
investigadores del Instituto Nacional de Cancerologia/tesis que para obtener
el titulo de Licenciado en Bibliotecologia; asesor Judith Licea de Arenas
Fernandez Grados, Claudia Carolina. (2001). La enfermedad de Chagas en
México: un analisis bibliométrico de 1928 a 2000 / tesis que para obtener el
titulo de Biologo; asesor Alejandro Cruz Reyes.

Valles Valenzuela Javier. (2005) Analisis cuantitativo de la investigacion
mexicana en salud indizada en Medline 1987-2001/tesis que para obtener el
grado de doctor. Espafia: Universidad de Murcia; asesor José Antonio Gémez
Hernandez.

10.Silva Cruz, Rafael (2006). Aporte del Instituto de Neurobiologia a las

11.

neurociencias de México 1993-2004: estudio bibliométrico/tesis que para
obtener el titulo de Licenciado en Bibliotecologia y Estudios de la Informacion;
asesor Judith Licea de Arenas.

Mendoza Guerrero, José Antonio. (2010). Analisis bibliografico de la
produccion cientifica del Hospital General de México en las bases de datos
Medline y Web of Science (1999-2007)/tesis que para obtener el titulo de
Licenciado en Bibliotecologia y Estudios de la Informacién; asesor Beatriz
Casa Tirao.

12.Aparicio Aguilar, Azury. (2011). Estado del conocimiento sobre sexualidad

humana, salud sexual y salud reproductiva: un estudio bibliométrico de la
productividad cientifica en espafiol del 2001-2010/tesis que para obtener el
titulo de Licenciado en Enfermeria y Obstetricia; asesor Sofia Rodriguez
Jiménez.
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13.Morales Samper, Juan Gabriel. (2012). La produccion cientifica en salud de
los exiliados espafoles en México/tesis que para obtener el grado de Maestra
en Bibliotecologia y Estudios de la Informacion; asesora Judith Licea de
Arenas.

14.Séaenz, Susana Olympia, (2015). Balance de la produccion cientifica en
rehabilitacion de la unidad de medicina fisica y rehabilitacién norte: 22 afios de
revision/tesis que para obtener el grado de Especialista en Medicina (Medicina
de Rehabilitacion), tutor Evangelina Pérez Chavez.

15.Contreras Ochoa, Laura Angélica (2017). Analisis bibliométrico de las tesis de
los residentes de anestesiologia de la Secretaria de Salud de la Ciudad de
México de 2004 a 2014/tesis que para obtener el grado de Especialista en
Medicina (Anestesiologia); tutor principal de tesis Herlinda Morales Lopez.

Si bien la ciencia es un complejo entramado de sus publicaciones cientificas, el estudio
de las publicaciones cientificas en salud constituye uno de los campos principales de
aplicacion de la bibliometria. Los estudios bibliométricos realizados posiblemente han
sido motivados por el interés de conocer qué se hace en nuestro pais, facilitados por las
TIC. De acuerdo con Licea y Arenas, (2010) la investigacion en bibliotecologia y ciencias
de la informacién es joven, puesto que aun en paises como Estados Unidos tiene poco
mas de setenta anos de haber aparecido, al mismo tiempo que se advierte que esta
dominada, en este entorno, por un paradigma profesionalista. Por tal motivo se espera
que siga incrementado el numero de analisis bibliométricos realizados por el profesional

de la bibliotecologia.

Figura 10. Porcentaje de estudios bibliométricos en las ciencias de la salud realizadas
por bibliotecélogos y otros profesionales
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En cuanto al Sindrome de Down en México sbélo se encontraron dos revisiones
bibliograficas, presentadas como tesis:

1. Gutiérrez Ledn, Pablo Alberto. (2013). Genética del sindrome de Down: revision
de la literatura/ tesis que para obtener el titulo de Licenciado en Cirujano
Dentista 2013. México: UNAM;

2. Castro Santiago, Paola Leticia. (2008). Sindrome de Down e hipertensién
pulmonar en nifios: revision cualitativa de la literatura / tesis que para obtener el
grado de Especialista en Cardiologia Pediatrica. México: UNAM.

Después de la busqueda bibliografica realizada a través de distintas bases de datos en
el area de las ciencias Salud, no se encontraron estudios publicados que analicen o
muestren el conocimiento generado en relacién con el sindrome de Down en México.
Por lo anterior, se puede decir que la presente investigacion pretende compensar esta
carencia. Por tanto la bibliometria es una de las especialidades de la bibliotecologia, es
de caracter transversal y de gran alcance con la posibilidad de actuar con otros campos

cientificos.
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Capitulo 3 Métodos

Para determinar la produccién cientifica y de educacién para la salud realizada en

México sobre el Sindrome de Down, se aplicaron técnicas bibliométricas.

3.1 Delimitacion de la investigacion

Se recupero la produccion cientifica y de educacidén para la salud realizada en México
sobre sindrome de Down, en el periodo de 2000-2015 a través de las bases de datos
internacionales en ciencias de la salud e interdisciplinarias: Bases de datos cientificas:
Cochrane; PubMed, Scopus y Web of Scienc, complementadas con la busqueda abierta
de documentos en Internet utilizando el buscador Google Scholar (interfaz de busqueda
de acceso libre).

En un principio se contempld solamente recurrir a bases de datos especializadas antes
mencionadas ya que no todos los documentos indizados en Google Scholar, se pueden
considerar académicos porque sus contenidos no han sido sometidos a revision por
expertos, sin embargo, existe un gran numero de publicaciones que son producidas por
instituciones publicas nacionales e internacionales que investigan el estado de salud y
bienestar de las personas con Sindrome de Down, que escapan a las bases de datos
especializadas.

De acuerdo a

3.2 Delimitacién del area del conocimiento

Para la recuperacion de la informacion se utilizé una lista de términos (véase cuadro 12
y 13) para realizar las busquedas espanol/inglés, tomados de MeSH (Medical Subject

Headings) de PubMed en relacién con el Sindrome de Down.

Cuadro 12. Términos de busqueda

Inglés Espaniol
Syndrome, Down Sindrome de Down
Mongolism Mongolismo
Trisomy 21 Trisomia 21

47 XX, +21 47, XX, + 21
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Down's Syndrome

Downs Syndrome Sindrome de Down
Syndrome, Down's
Trisomy G Trisomia G

Trisomy 21, Mitotic Nondisjunction

Trisomia 21, No disyuncion mitética

Partial Trisomy 21 Down Syndrome

Trisomia parcial 21 Sindrome de Down

Trisomy 21, Meiotic disjunction

Trisomia 21, Disyuncién Meidtica

Fuente: Pubmed MeSH https://www.ncbi.nim.nih.gov/mesh/?term=syndrome+Down

Cuadro 13. Términos relacionados con el Sindrome Down, utilizados en las busquedas
en Cochrane, Pubmed, Scopus y la Web of Science y, en espafiol, en Google Scholar.

Término Inglés/Espafriol

Aging - Envejecimiento

Cardiology - Cardiologia

Dental - Dental

Dermatology - Dermatologia

Ear/Nasal - Otorrinolaringologia
Endocrinology/Nutrition - Endocrinologia/Nutricién
Epidemiology - Epidemiologia

Gastroenterology - Gastroenterologia

Genetics - Genética

. Growth/Development - Crecimiento/Desarrollo

. Gynecology - Ginecologia

. Hematology/Oncology - Hematologia/Oncologia
. Infectious Diseases - Infecciones

. Molecular Biology/Biochemistry - Biologia Molecular/Bioquimica
. Neurobiology - Neurobiologia

. Neurology - Neurologia

. Ophtalmology - Oftalmologia

. Orthopedics - Ortopedia

. Physiotherapy - Fisioterapia

. Prenatal Diagnosis - Diagnostico prenatal

. Psychiatry - Psiquiatria

. Quality Of Life - Calidad de vida

. Respiratory - Respiratorio

. Urinary/Renal - Urinario/Renal

. Education - Educacion
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Dentro del grupo de las manifestaciones clinicas, el MESH incluye las siguientes:

Cuadro 14. Manifestaciones clinicas

Espanol Inglés

Hipotonia Hypotonia

Baja estatura Short stature

Braquicefalia Brachycephaly

Fisuras palpebrales ascendentes Palpebral fissures ascending
Manchas de Brushfield en el iris Brushfielq spots on the iris
Lengua sobresaliente, orejas pequefas (GDaurt:tandlng language, Small
Manos cortas y anchas clinodactilia del quinto | Short and wide clinodactyly of
dedo the fifth finger

Pliegue simiesco Simian fold

Intellectual disability from
moderate to severe.
Fuente: Pubmed MeSH https://www.ncbi.nim.nih.gov/mesh/?term=syndrome+Down

Discapacidad intelectual de moderada a grave

Las malformaciones cardiacas y gastrointestinales, un marcado aumento en la incidencia
de LEUCEMIA vy el inicio temprano de la ENFERMEDAD DE ALZHEIMER también se
asocian con la condicién genética sindrome de Down. Las caracteristicas patologicas
incluyen el desarrollo de TURBINAS NEUROFIBRILARES (NEUROFIBRILLARY
TANGLES) en neuronas y la deposicion de AMILOIDE BETA-PROTEINA (AMYLOID
BETA-PROTEIN), similar a la patologia de ALZHEIMER.

Por lo tanto, en las busquedas se tomaron en cuenta todos los términos anteriormente
mencionadas, excepto de los siguientes: “discapacidad intelectual, leucemia,
enfermedad de Alzheimer, neurofibrillary tangles, amyloid beta-proit”. Este conjunto de
terminos se utilizaron sin traduccion, ya que estaban considerados como tema principal

incorporado al Sindrome de Down.

Derivado de lo anterior, los términos que reportaron un mayor numero de documentos
fueron Downs Syndrome y Trisomy 21.
Ejemplo:

e (Leukemia[All Fields] AND Megakaryoblastic[All Fields] AND Down syndrome[All
Fields]) AND México.
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e ("Trisomy 21") Refined by:COUNTRIES/TERRITORIES:(MEXICO)Timespan:
2000-2015. Indexes: SCI-EXPANDED, SSCI, A&HCI, CPCI-S, CPCI-SSH, BKCI-
S, BKCI-SSH, ESCI.

Una vez identificado los términos relevantes para la localizacion de los registros del
presente estudio, entonces se realiz6 una busqueda basica utilizando “Downs
Syndrome” y “Trisomy 21" mas una palabra de las manifestaciones clinica o uno de los
25 términos.

Ejempilo:

e (“Trisomy 21”) AND Cardiology
e (“Downs Syndrome”) AND Intellectual disability

Los resultados obtenidos fueron limitados a los tipos de documentos (véase cuadro15).
Scopus, se utilizd para recopilar datos de los autores (nombres y apellidos), las

adscripciones institucionales se agregaron, segun el caso.
3.3 Delimitacién del periodo de estudio

Para esta investigacion se selecciond un periodo de 16 afos, de 2000 a 2015 de la
produccion cientifica sobre el Sindrome de Down; los datos obtenidos muestran la

productividad y de educacién para la salud de México al respecto.
3.4 Tipologia

Hoy en dia existe un gran numero de trabajos de investigaciones, se pueden agrupar
bajo diferentes tipologias; sin embargo para esta investigacion soélo se trabajé con las

siguientes:

Cuadro 15. Tipologia documental
Articulo
Carta
Articulo de Revision
Tesis de grado

Educacién para la salud (solo en Google
Scholar)

g kL=
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Las busquedas en la Web of Science y Scopus se limitaron a documentos etiquetados

como articulo, revision y carta.

Para el caso de la tipologia numero 4 y 5, Tesis de grado y educacion para la salud, solo
se utiliz6 para Google Scholar porque actualmente la investigaciéon, sobre todo la
aplicada, depende cada vez mas de la interrelacion que existe entre las Instituciones y
el individuo, en tanto que sus objetivos dependen de la manera que las instituciones se
adaptan y responden a las necesidades de la nueva produccion del conocimiento en
beneficio de la poblacion, asi como a las orientaciones de las politicas publicas,
indicativas internacionales, por ejemplo de organismos como la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS), Organizacién Panamericana de la Salud (OPS) y quizas en menor
relacion el Banco Mundial y la Organizacién para la Cooperacién y el Desarrollo
Econdmicos (OCDE). En este contexto se pueden mencionar las instituciones de salud,
fundaciones, asociaciones relacionadas con el Sindrome de Down, que publican guias
de diagndstico prenatal, atencion temprana, autonomia, vida independiente, educacion,

etc.

3.5 Muestra
Una vez realizado la delimitacion de la investigacion, del area del conocimiento, del

periodo y de la tipologia, se construy6 la muestra. En una primera parte se realizaron
busquedas con las caracteristicas antes mencionadas, en las distintas bases de datos
internacionales y posteriormente de Google Sholar se recuperaron 510 publicaciones, a
las cuales se les hizo una limpieza para quitar duplicados, teniendo un total de 396
muestra final. Se trabajo Excel para el procesamiento de los datos.

Asi mismo se trabajo con los siguientes indicadores:

1. La participacion de México en la investigacion acerca del sindrome Down:

Se muestra la tipologia del total de publicaciones unicas,

Una grafica de crecimiento de las publicaciones por afio,

Un cuadro de articulos publicados por afio segun la fuente de origen,

Un cuadro de tesis localizadas en Google Scholar,

Un cuadro que contabiliza las publicaciones en educacion para la salud.
2. Resultados de la investigacion del Sindrome de Down en las diferentes areas

tematicas:

Se muestran las areas tematicas localizadas,

El cuadro con el numero total de articulos por citas,

Cuadro de las enfermedades localizadas relacionadas con el SD,
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Cuadro con el grupo de edades, publicaciones y enfermedad mas comun
estudiada,
Y una grafica con el género mas estudiado.
La investigacion del sindrome de Down en las principales instituciones de
México:
Un cuadro de principales instituciones en México dedicadas a la
investigacion, con total de articulos publicados, el total de citas por
articulo y citas promedio por articulo.

Revistas mexicanas fuente:
Se muestran las revistas mas representativas y con mayor presencia, tanto
mexicanas como extranjeras,
Se utilizé el SCimago Journal & Country Rank para medir la influencia de
las revistas, su importancia y prestigio por medio de las citas recibidas, de
acuerdo al cuartil e indice h.

Idioma:
Principales idiomas de las publicaciones cientificas relacionadas con el SD.

Instituciones de adscripcion:
Cuadro con las instituciones de adscripcion de los autores en México y en
el extranjero.

Autores mexicanos mas productivos sobre el sindrome de Down:
Se muestran a los autores mas productivos de acuerdo al género,
Cuadro de los autores mexicanos de articulos sobre SD.

Las publicaciones con mayor numero de citas:
Se muestran los principales titulos de acuerdo a la revista fuente, institucion
adscripcion y citas por articulo. Localizados en las bases de datos
internacionales y en Google Scholar.

Colaboracion internacional:
Losprincipales paises que colaboran con México en la investigacion del
SD.
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Capitulo 4 Resultados

4.1 Laparticipaciéon de México en la investigacion acerca del Sindrome
de Down
La produccion acumulada de publicaciones de México sobre el Sindrome de Down en el
periodo 2000-2015 fue de 396 articulos (véase cuadro 16). Estas publicaciones
aparecieron en diferentes tipos de documentos, encontrados en bases de datos
cientificas (55.0%) y en acceso libre a través de Google Scholar (45.0 %), (véase cuadro
17).

Cuadro 16. Resultados totales obtenidos

Fuentes de Informacion No. %
Bases de datos (Crochrane, Pubmed, Web of Science 278 55.0
y Scopus)

Google Scholar 232 45.0
Total 510 100

Cuadro 17. Publicaciones localizadas de acuerdo con la fuente.

SCOPUS 109 21.4
WEB OF SCIENCE 91 18.2
PUBMED 72 14.2
COCHRANE 6 1.2
GOOGLE SCHOLAR 232 45.0
Total 510 100

La publicacién internacional en SD incluida en la BD, Scopus, Wos, Pubmed, y los registros
localizados en Google Scholar se observdé un numero mayor en Scopus (21.3 %) y Google
Scholar (45.0%).
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Los datos presentados en los cuadros anteriores muestran los totales obtenidos, sin

embargo, hubo un porcentaje de duplicidad del 22.3 % del total de publicaciones (véase

figura 11).
21.3%
10
0.97%
Pubmed, Web of Science y Google Scholar
Scopus

Figura 11. Duplicaciones en Pubmed, Wos, Scopus y Google Scholar

Se recuperd la informacién total de 510 documentos quedaron 396 al realizar la
comparacién entre las bases de datos y quitar los duplicados. Las publicaciones

pertenecen a diferentes tipos de documentos unicos (véase cuadro 18).

Cuadro 18. Tipologia y total de publicaciones unicas

Tipo de documento SCOPUS WEB OF PUBMED COCHRANE GOOGLE No. %

SCIENCE SCOLAR

Articulo 45 37 36 0 197 315 81.0
Carta 10 8 9 0 0 27 6.3
Articulo de 9 2 8 6 0 25 59
Revisiéon

Tesis de grado 12 12 | 3.2
Educacion para 17 17 4.0
la salud

Total 64 47 53 6 226 396 100
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Al respecto de la tipologia de los documentos, se observdé que el 81% de estas
correspondio a la tipologia de articulos de revistas y que 19% restante se repartié en los
tipos documentales mostrados en el cuadro anterior.

De acuerdo con la fecha de publicacion de los trabajos se observé un aumento en el
numero de publicaciones indizadas de 13 en el aino 2000 a 109 en 2015 (véase cuadro
19). Si dividimos arbitrariamente en tres periodos del 2000 al 2005 (24.15%), 2006-2010
(26.48%)y 2011-2015 (44.33%), tenemos que en México se ve una creciente produccion

para el SD (véase figura 12).

396

375
358

334
311
286

264

243
227

208
190

170
148

115

75
45

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015

Figura 12. Crecimiento de las publicaciones mexicanas sobre el Sindrome de Down
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Cuadro 19. Articulos publicados por afio segun la fuente de origen

2015 3 1 1 0 16 21 178
2014 4 2 1 0 10 17 8.6
2013 3 1 3 0 17 24 8.0
2012 4 3 5 0 11 23 17
2011 5 4 1 0 15 25 49
2010 5 3 3 0 11 22 54
2009 4 3 3 0 11 21 6.2
2008 3 1 2 0 10 16 | 5.2
2007 2 2 5 0 10 19 | 3.9
2006 2 1 3 0 12 18 7.4
2005 3 2 4 1 10 20 64
2004 3 3 2 0 14 22 47
2003 5 5 3 2 18 33 56
2002 4 5 5 0 24 38 29
2001 5 4 4 1 18 32 27
2000 9 7 8 2 19 45 25
Total 64 47 53 6 226 396 100

De acuerdo al cuadro anterio que muestra el total de las publicaciones anuales por fuente
tenemos que Google Scholar maneja un 226 ( 57%)y 170 (43%) de las fuentes de origen
restantes. Es importante destacar que de el 57% de las publiccaiones de Scholar existen
dos tipos de documentos ajenos a la tipologia establecida y normalizada en las

investigaciones cientificas (vease figura 13).

Educacion para salud | 17
Tesis de posgrado | 12

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18

Figura 13. Documentos localizados en Google Scholar. Es el 8.7% del total de la
produccion localizada.
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Las tesis mencionadas se presentaron en las universidades publicas y una privada; Son

pocas tesis incluidas en Google Scholar. Por el contrario la base de datos -TESIUNAM

cuenta con 187 tesis del periodo 2000-2015 relacionadas con el Sindrome de Down-

so6lo se hizo una exploracion superficial para tener un referente, ya que estas tesis no no

fueron incluidas en nuestro estudio.

Por otro lado tenemos las publicaciones de educacion para la salud donde encontramos

guias y manuales, la mayoria de ellas publicadas por fundaciones de SD, siendo el afio

2015 en el que aparecieron el mayor numero de ellas, realizadas principalmente en la

organizacion Red Down México.

A continuacion se enumeran los titulos de las tesis y los documentos sobre educacion

en salud (véase cuadro 20 y 21).

Cuadro 20. Tesis de grado localizadas en Google Scholar

1

Serrano, G.

Romero, J.

Villasis A.

Abellan, R.

Cortazar, J.

Noguez C.

Deteccion citogénetica y
molecular de expansion
de trinucledtidos
repetidos CGGy del
estado de metilacién del
gen FMRI en pacientes
con sindrome de Down
Orientacion  educativa
para padres de hijos con
sindrome de Down: una
propuesta de
capacitacion

La integracion de nifios
con sindrome de Down a
la educacion primaria

La integracion como
medio para lograr la
autosuficiencia del nifio
con sindrome de Down
Integracion educativa en

ninos con sindrome
Down
Coordinacion Viso-

motora y nocion espacio-
tiempo en nifios con

Maestria

Maestria

Maestria

Maestria

Especialid
ad

Maestria

2004

2004

2005

2005

2005

2005

Universidad

Autonoma de

Nuevo Ledn

Universidad
Pedagogica
Nacional

Universidad
Pedagdgica
Nacional
Universidad
Pedagogica
Nacional

Universidad
Pedagdgica
Nacional
Universidad
Pedagdgica
Nacional
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10

11

12

Becerra, T.

Castillo A.

Arenas, R.

Colmenero,
J.

Almeralla,
M.

Barcelo A.

sindrome de Down para
favorecer la integracion a
la escuela regular
Programa de actividades
psicomotrices para nifios
con sindrome de Down
de 2 a 4 anos

Procesos de evaluacién
afectiva en el
reconocimiento de caras
emocionales familiares y
no familiares en el
sindrome de Down

La estimulacién
temprana como técnica
de intervencion aplicada
por padres de familia
para favorecer el
desarrollo de habilidades
psicomotrices del nih@
con sindrome de Down,
en edad preescolar.

La actitud de los padres y
madres de familia ante la
educacion sexual de su
hijo (a) con sindrome de
Down

Necesidades y
atenciones en la lecto-
escritura a nifos de 1er
nivel con sindrome de
Down

Malformaciones
cardiacas mas
frecuentes en los ninos
con sindrome Down en el
hospital regional de alta
especialidad de Veracruz

Maestria

Maestria

Maestria

Maestria

Maestria

Especialid
ad

2006

2006

2006

2006

2007

2010

Universidad
Pedagogica
Nacional

Universidad
Autdénoma de
Nuevo ledn

Universidad
Pedagdgica
Nacional

Universidad
Pedagogica
Nacional

Universidad
Pedagdgica
Nacional

Universidad
del Valle de
México
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Cuadro 21. Publicaciones en educacion para la salud.

1

10

11

12

13

14
15

16

17

Fundacién Jonh Landon

Down
Colegio Moran Mexicali, B.C

Secretaria de Salud
Red Down México
Red Down México
Red Down México
Red Down México
Fundacién
Desarrollo
Proyecto Down

Fundacion John Langdon
Down

para el
Familiar.

Fundacién Teleton

Fundacion Teleton
Fundacion CTDUCA,
Atencién Integra de

personas Down |.A.P.
Consejo Nacional para el
Desarrollo y la Inclusién de
las Personas con
Discapacidad

ISSSTE

Fundacion Rehabilitacién e
Integracion Down, AC
Hospital Infantil de México
Fundacion Jonh Landon
Down

¢ Como respondo a la forma en que ven a mi
hijo?

Como incentivar a un nifio con Sindrome de
Down por el gusto por los libros en la biblioteca
escolar en el programa nacional de lectura y
escritura

Guia de Practica Clinica de Diagnéstico
Prenatal del Sindrome de Down

Cardiopatias y sindrome de Down ¢ Qué tengo
que saber?
Otorrinolaringdéloga
saber?
Ecocardiografista de Oidos, nariz y garganta en
sindrome de Down. ¢ Sabias esto?

Guia y Manual de Atencién Meédica para
Personas con Sindrome de Down

Manual de técnicas no graficas en el desarrollo
de habilidades motrices finas en los nifios son
sindrome de Down

Guia de orientacion sobre  métodos
anticonceptivos para padres con adolescentes
con Sindrome de Down

Joven Empresario con Sindrome De Down:
Historias de Exito

Pediatra ;Qué debo

Estimulacion temprana para nifios con
Sindrome de Down
Guia de intervencidon sobre la eficacia de la

Atencién Temprana en entornos naturales
dirigida a nifios con Sindrome de Down
Programa Nacional para el Desarrollo y la
Inclusion de las Personas con Discapacidad
2014-2018.

Diagndstico prenatal de Sindrome Down
Mi hijo con sindrome de Down, manual practico

Experiencia en la aplicacion de la" Guia de
salud para personas con sindrome de Down"
Dinamica familiar con un hijo con sindrome de
Down

2015

2015

2015

2015

2015

2015

2015

2015

2014

2014

2014

2014

2014

2011
2008

2001

2001

La importancia de este tipo de instituciones es esencial, puesto que la informaciéon que

se publica es directamente consumida por la poblacién en general, y en menor grado por

comunidades cientificas.
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Por otra parte el INEGI menciona que existen 207,213.45 personas con discapacidad

mental de nacimiento (52.8 %) agrupadas en las siguientes discapacidades:

e Subgrupo 310: Intelectuales (retraso mental), Sindrome de Down (mongolismo, trisomia 21)
e Subgrupo 320: Conductuales, autismo y otras mentales

e Subgrupo 399: Insuficientemente especificadas del grupo discapacidades mentales... y otros

El porcentaje para SD del 52.8% es muy ambiguo, y no podriamos hacer un estimado,
solo queda decir que de acuerdo al grupo de edad existen una poblacién total con alguna

discapacidad (véase cuadro 22).

Cuadro 22. Grupo de edad de discapacidad

Nifios 69,992.10
Jévenes 89,316.69
Adultos 40,514.08

Adultos mayores 7,180.32

Total 207,003.19

Como no existe un numero especifico por rango de edad, no podriamos indicar si existe
alguna relacion con la poblacion con SD y la produccion cientifica en el area de la salud
en México. Solo que queda decir que si existe un porcentaje considerado de la poblacién
con discapacidad y por tanto deben de existir investigaciones que estudien que se basen

en esta poblacion.

4.2 Resultados de la investigaciéon del Sindrome de Down en las
diferentes areas tematicas.

Tal como se refleja en la clasificacién tematica de las fuentes de informacion de Scopus,
Pubmed, Wos, Cochrane y Google Scholar, la contribucién de México al conocimiento
del Sindrome de Down durante 2000-2015 fue publicada en el contexto de veinticuatro
areas tematicas, en donde 8 de ellas representaron el 57% de las publicaciones:

Biogquimica y Biologia Molecular (8.7%), Neurociencias y Neurologia (7.7%),
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Odontologia, Cirugia Oral (7.7%) Genética y herencia (7.2%), Obstetricia y Ginecologia
(7.0%) y Sistema Cardiovascular y Cardiologia (7.0%), Nutricion y dietética (6.0%)

Historia y filosofia de la ciencia (5.2%) (véase cuadro 23).

Cuadro 23. Areas tematicas

Bioquimica y| 2 8 8 2 15 35 |87
Biologia Molecular

Neurociencias yl 4 10 7 10 31 |77
Neurologia

Odontologia, 5 3 3 20 31 | 7.7
Cirugia Oral

Genéticay Herencia| 4 3 1 21 29 | 7.2
Obstetricia y| 2 8 6 12 28 |7.0
Ginecologia

Sistema 3 1 2 22 28 |7.0
Cardiovascular y

Cardiologia

Nutricién y Dietética | 1 2 2 19 24 16.0
Historia y Filosofia| 4 5 2 1 9 21 |5.2
de la Ciencia

Linguistica 5 3 8 19 |47
Biologia del| 1 7 1 2 5 16 (4.0
desarrollo

Educacion el 1 1 1 10 13 | 4.0
investigacion

educativa

Inmunologia; 1 1 1 12 15 3.7
Enfermedades

infecciosas

Psicologia 1 1 3 10 15 | 3.7
Oncologia 1 1 1 9 13 [3.2
Salud Publica, | 1 1 1 9 12 | 3.1
Ambiental y

Ocupacional

Fisica 3 2 2 5 12 |21
Psiquiatria 1 1 1 7 10 |21
Oftalmologia 1 1 3 5 10 |25
Investigacién y| 1 1 1 11 14 |22
Medicina

Experimental

Dermatologia 1 1 1 6 9 |22
Biotecnologia y| 1 2 1 7 11 |15
microbiologia

aplicada
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Medicina 1 1 0 3 2 |12
Toxicologia 1 0 1 2 1 1.0
Reumatologia 1 0 1 1 0 |07
Total 47 64 53 6 226 396 [100

Al analizar el numero de citas que atrajo cada categoria, se encontr6é que la Genética y
la Herencia fue lo que obtuvo el mayor numero de ellas, o sea 5.83 citas por articulo,
seguido de Neurociencias y Neurologia (5.32 citas por articulo), Bioquimica, Genética y
Biologia Molecular (4.69 citas por articulo), Biotecnologia y Microbiologia Aplicada (3.33
citas por articulo), Odontologia, Cirugia Oral (3.23 citas por articulo) y Nutricion vy
Dietética (3.17 citas por articulo). En el caso de la categoria Bioquimica y Biologia
Molecular, esta tuvo el mayor numero de publicaciones pero no de citas, por lo que la
cita promedio por articulo resulto (4.69) menor, a diferencia de Genética y Herencia que

le superaron (véase cuadro 24).

Cuadro 24. Numero total de articulos por citas.

Genética y Herencia 29 (169

5.83
Neurociencias y Neurologia 31 |165

5.32
Bioquimica y Biologia Molecular 35 | 164

4.69
Biotecnologia y microbiologia aplicada 6 |20

3.33
Odontologia, Cirugia Oral 31 1100

3.23
Nutricién y Dietética 24 |76

3.17
Historia y Filosofia de la Ciencia 21 |66

3.14
Fisica 10 |27

2.70
Biologia del desarrollo 16 (42

2.63
Inmunologia; Enfermedades infecciosas 15 |39

2.60
Psicologia 15 |39

2.60
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Obstetricia y Ginecologia 28 |71

2.54
Linguistica 19 |44

2.32
Psiquiatria 10 |23 .30
Educacion e investigacion educativa 16 |35

2.19
Sistema Cardiovascular y Cardiologia 28 |56 2.00
Investigacion y Medicina Experimental 9 17 1.89
Medicina 5 |8 1.60
Oncologia 13 (17

1.31
Dermatologia 9 1|9

1.00
Salud Publica, Ambiental y Ocupacional 12 |12 1.00
Oftalmologia 6 |8

0.80
Reumatologia 3 |2 0.67
Toxicologia 4 1 0.25
Total 396 1210| 3.03

TA=Total de articulos; TC= Total de citas; CPPA= Citas promedio por articulo.

Sin embargo aunque los articulos se encuentran clasificados dentro de un area tematica,

esto no se dice mucho. Se ha mencionado anteriormente que el SD es una patologia

genética que conlleva a tener otros problemas relacionados con la salud. A continuacion

se presenta la enfermedad que se encuentra en la mayoria de articulos, junto con la de

adscripcion y de colaboracion, asi como el grupo de edad en el cual se investigé. (véase

cuadro 25). Como el SD no es una enfermedad, si no, mas bien una condicion genética

existen varias investigaciones relacionadas a esta area donde se analizan los genes y

los mecanismos que regulan la transmisién de los caracteres hereditarios (35% del total

de la produccion de México).
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Cuadro 25. Enfermedades relacionadas con el SD

1

4

6

10

Alzheimer

Cancer

Leucemia

Enfermedad del corazon;
cardiopatia congénita

Desnutricion

Trastornos del sueno:
Narcolepsia; Apnea
obstructiva del suefio; Apnea
obstructiva del suefio

Universidad Nacional
Auténoma de México

Instituto Mexicano del Seguro
Social

Universidad de Guadalajara
Hospital General de México
Hospital Infantil de México

Federico Gomez

Instituto Mexicano del Seguro
Social

Hospital General de México

Hospital Infantil de México
Federico Gomez

Instituto Nacional de
Pediatria

Instituto Nacional De
Cardiologia Ignacio Chavez

Instituto Mexicano del Seguro
Social

Instituto Nacional de la
Nutricion Salvador Zubiran
Universidad Nacional

Autéonoma de México
Hospital 2 de Octubre

Hospital 2 de Octubre

Universidad de
California,
Irvine
Universidad
Nacional
Auténoma de
México
Universitat
Autonoma de
Barcelona
Instituto
Nacional de
Pediatria
Instituto
Mexicano del
Seguro Social
Instituto
Nacional de
Pediatria
Universidad
Nacional
Auténoma de
México
University Of
California
System

Instituto
Nacional de
Pediatria
Hospital Infantil
de México
Federico
Gomez

UNAM; Instituto
Nacional de
Pediatria
ISSSTE

UNAM; Instituto
Nacional de
Pediatria
UNAM
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7 Trastornos alimenticios: Secretaria de Salud Instituto
obesidad Nacional de la
Nutricion
Salvador
Zubiran
8 Alergias Instituto Mexicano del Seguro
Social
9 Gastroenterologia: Reflujo Instituto Mexicano del Seguro Instituto
gastroesofagico; Sindrome de  Social Nacional de
intestino corto; Enfermedades Pediatria
del higado
Dolor abdominal agudo o
cronico; Estrefimiento cronico;
Insuficiencia pancreatica.
10  Odontologia. Instituto Nacional de Universidad
Odontopediatra: Anomalias Pediatria Nacional
de la estructura osea; Auténoma de
Traumatismos dentales; México

Hipoplasias irreversibles

Instituto Mexicano del Seguro
Social

Del total de articulos recuperados se encontré que 291 de ellos estuvieron dirigidos a

los siguientes grupos de edades (véase cuadro 26), y no obstante pareciera que existe

un numero de publicaciones similares entre ellas, son diversas las enfermedades que

se tratan dentro de cada grupo de edad.

Cuadro 26. Grupo de edades

49 Enfermedad del corazén; cardiopatia congénita
Gastroenterologia: Reflujo
41 Leucemia

Enfermedad del corazén; cardiopatia congénita
Gastroenterologia: Reflujo

35 Alergias
Odontopediatra: Anomalias de la estructura osea;
Traumatismos dentales; Hipoplasias irreversibles

38 Odontopediatra: Anomalias de la estructura osea;
Traumatismos dentales; Hipoplasias irreversibles
Dolor abdominal agudo o crénico; Estrefiimiento cronico;
Insuficiencia pancreatica.
Odontologia

41 Leucemia
Enfermedad del corazén; cardiopatia congénita
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36
20

22

291

Trastornos alimenticios: obesidad

Trastornos del suefo: Narcolepsia; Apnea obstructiva del
sueno; Apnea obstructiva del suefio
Gastroenterologia: Sindrome de intestino corto;
Enfermedades del higado

Cancer

Leucemia

Alzheimer

Insuficiencia pancreatica.

Alzheimer

Leucemia

Alergias

Odontopediatra: Anomalias de la estructura osea;
Traumatismos dentales; Hipoplasias irreversibles

En cuanto a la observacion del género, se encontré que la mayoria de los estudios
corresponden a personas de sexo femenino (véase figura 29).

Figura 14. Sexo de las personas investigadas con SD.
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4.3 Lainvestigacion del Sindrome de Down en las principales
Instituciones de México

Dentro del analisis de la participacién institucional en la investigacion en SD en México
se encontrd que 15 de ellas fueron las mas publicaron siete 0 mas mas articulos en el
periodo estudiado (véase cuadro 27). Estas 15 instituciones representan el 74.68% de
participacion (351 documentos) de la produccion total de México con un promedio de
21.9 documentos por institucién. Solo cuatro instituciones tuvieron una mayor actividad:
Instituto Mexicano del Seguro Social (86 articulos), Instituto Nacional de Pediatria (68
articulos), Hospital Infantil de México Federico Gomez (51 documentos) y el Hospital
General Dr. Manuel Gea Gonzalez (32 documentos). Ademas de las mencionadas, otras
instituciones importantes fueron la Universidad de Guadalajara, Universidad Nacional
Autéonoma de México, Centro de Investigacion y de Estudios Avanzados del Instituto
Politécnico Nacional, Instituto Nacional de Cardiologia Ignacio Chavez y la Universidad
de Auténoma de Nuevo Ledn, entre otras.

Cuadro 27. Principales instituciones en México dedicadas a la investigacion sobre el
SD

1  Instituto Mexicano del Seguro

: 86 198 2.3 18.3
Social
2 | Instituto Nacional de Pediatria 68 124 1.82 14.47
3 Hospl’gal Infgntll de México 51 97 19 10.85
Federico Gomez
4 Hosp|’fal General Dr. Manuel Gea 32 68 213 7 81
Gonzalez
5 Universidad de Guadalajara 22 33 1.5 4.68
6 Unlve’rs'ldad Nacional Auténoma 15 28 187 3.19
de México
7 Centro de Investigacion y de
Estudios Avanzados del Instituto 13 15 1.15 3.77
Politécnico Nacional
8 Instltqto Naplonal de Cardiologia 12 18 15 255
Ignacio Chavez
9 | Universidad Autbnoma de Nuevo
Ledn 9 13 1.44 1.91
10 | University of California System 8 9 1.13 1.70
11 | Hospital de Pediatria Centro 7 21 3 1.49

Médico Nacional Siglo XXI
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12 | Instituto de Seguridad y Servicios

Sociales de los Trabajadores del 7 19 2.71 1.49
Estado

13 | Instituto NaC|c_>naI de la Nutricion 7 12 171 149
Salvador Zubiran

14 Ins’:tl’Futo Politécnico Nacional 7 16 298 149
México

15 Instituto Nacional de Perinatologia = 7 11 1.57 1.49

total 351 682 28.01 100

TA= Total de articulos; TC= Total de citas; CPPA= Citas promedio por articulo.

En cuanto al numero de citas promedio por publicacion para estas 15 instituciones fue
de 1.75. Siete instituciones tuvieron mas CPPA que este promedio: Hospital Pediatria
Centro Médico Nacional Siglo XXI, Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los
Trabajadores del Estado, Instituto Mexicano del Seguro Social, Instituto Politécnico
Nacional México, Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzalez, Instituto Nacional de
Pediatria y, por ultimo, el Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutricion Salvador

Zubiran.
4.4 Revistas mexicanas fuente

En cuanto a las publicaciones fuente fueron un total 112 de las cuales 81 (72.3%) fueron
extranjeras y 31 (27.6%) fueron publicaciones mexicanas. Las 20 revistas que publican
investigaciones mexicanas sobre el Sindrome de Down se muestran en el (véase cuadro
24). Estas 20 revistas representan el 47.41% (183 documentos) de la produccion total de
México del periodo 2000-2015. La revista preferida por los autores mexicanos para
publicar investigaciones sobre el sindrome de Down es Ginecologia y Obstetricia de
México, en la que se publicaron 18 articulos, seguida de Acta Pediatrica de México (17
articulos), Boletin Médico del Hospital Infantil de México (15 articulos), Archivos de
Cardiologia de México (15 articulos), Revista Médica del Instituto Mexicano del Seguro
Social (13 articulos) y Gaceta Medica de México (12 articulos). Entre las revistas
extranjeras se encuentra: Genetic Counseling (9 articulos), British Journal of Cancer (7
articulos), Genetics and Molecular Research (6 articulos), Cancer Genetics and

Cytogenetics (5 articulos) y American Journal of Medical Genetics (4 articulos).
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Cuadro 28. Revistas fuente

1 Ginecologia y Obstetricia de México 18
2 Acta Pediatrica de México 17
3 Boletin Médico del Hospital Infantil de México 17
4 Archivos de Cardiologia de México 15
5 Revista Médica del Instituto Mexicano del Seguro 13
Social
6 Gaceta Medica de México 12
7 Revista de Investigacion Clinica 10
8 Genetic Counseling 9
9 Dermatologia Revista Mexicana 8
10 Revista Mexicana de Pediatria 8
11  British Journal of Cancer 7
12  Nutricidon Hospitalaria 7
13  Cirugia y Cirujanos 6
14  Genetics and Molecular Research 6
15 Anales de Pediatria 6
16  Cancer Genetics and Cytogenetics 5
17 Revista Espafiola de Enfermedades Digestivas 5
18 Revista Alergia México 5
19  Salud Publica de México 5
20 | American Journal of Medical Genetics 4
Total 183

Por otro lado SCImago Journal Rank (SJR) indicator, medida de influencia cientifica de
las revistas que explica tanto el numero de citas recibidas por una revista como la
importancia o prestigio de los titulos de donde provienen estas citas, mide la influencia
cientifica del articulo promedio en una revista y expresa es central en la discusion
cientifica global es un articulo promedio de la revista y se puede obtener el Factor de
Impacto -indicador de calidad mas conocido y el mas valorado por los organismos de
evaluacion de la actividad investigadora. Mide el factor de impacto de la revista en funcion
de las citas recibidas por los articulos publicados y recogidos de las revistas destacadas,
siendo este dato determinante para reafirmar su presencia a nivel nacional e
internacional- asi como el indice h -es un sistema propuesto por Jorge Hirsch, de la
Universidad de California, para la medicién de la calidad profesional. Representa un

indicador para evaluar la produccion cientifica de un investigador. Permite hacer el
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balance entre el numero de publicaciones y las citas que recibe-. Este indicador también
se aplica a paises y revistas, ya que al publicar en una revista arbitrada tiene meérito
cientifico pero mas lo tiene, si la revista se encuentra dentro de un indice internacional.
Las revistas que se presentan en el cuadro siguiente (véase cuadro 29) son editadas
principalmente en México y han sido clasificadas en los cuartiles 3 y 4, es decir, un grupo
determinado se dividen en cuatro partes iguales y cada parte es un cuartil. Las revistas
con el factor de impacto mas alto, se situan en algun capo cientifico en el primer cuartil.
De acuerdo con lo anterior el conjunto de revistas mexicanas se han clasificado dentro
de los cuartiles 3 y 4 debajo del factor de impacto que han alcanzado, a diferencia de las
revistas extranjeras, editadas en Estados Unidos, Reino Unido y Espana, las cuales se
encuentran entre el Q1 y el Q2; porque tienen un mayor factor de impacto y

reconocimiento a nivel internacional.

Cuadro 29. Revistas con mayor presencia

1 Ginecologia y Medicine México 18 0.174 Q3 13
Obstetricia de México = Obstetrics and
Gynecology
2 Acta Pediatrica de Medicine México 17 0.112 Q4 2
México Pediatrics,
Perinatology and
Child Health
3 Boletin Médico del Medicine México 17 0.126 Q4 7
Hospital Infantil de Pediatrics,
México Perinatology and
Child Health
4 Archivos de Medicine México 15 0.195 Q4 14
Cardiologia de Cardiology and
México Cardiovascular
Medicine
5 Revista Médica del Medicine México 13 0.13 Q3 10
Instituto Mexicano del Medicine
Seguro Social (miscellaneous)
6 Gaceta Medica de Medicine México 12 0.196 Q3 16
México Medicine
(miscellaneous)
7 Revista de Medicine México 10 0.226 Q2 22

Investigacion Clinica | Medicine
(miscellaneous)
8 Genetic Counseling Medicine Suiza 9 0.18 Q4 26
Genetics (clinical)
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10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

TA= Total de articulos; Scimago Journal & Country Rank, 2016.

Por otra parte,

Dermatologia Revista
Mexicana
Revista Mexicana de
Pediatria

British Journal
of Cancer

Nutricién Hospitalaria

Cirugia y Cirujanos

Genetics and
Molecular Research

Anales de Pediatria

Cancer Genetics and
Cytogenetics

Revista Espanola de
Enfermedades
Digestivas

Revista Alergia
México

Salud Publica de
México

American Journal of
Medical Genetics

Medicine
Dermatology
Medicine
Pediatrics,
Perinatology and
Child Health
Biochemistry,
Genetics and
Molecular Biology
Cancer Research
Medicine
(miscellaneous)
Nursing

Nutrition and
Dietetics
Medicine

Surgery
Biochemistry,
Genetics and
Molecular Biology
Genetics
Molecular Biology
Medicine
Pediatrics,
Perinatology and
Child Health
Biochemistry,
Genetics and
Molecular Biology
Cancer Research
Genetics
Molecular Biology
Medicine
Gastroenterology

Medicine
Immunology and
Allergy

Medicine

Public Health,
Environmental and
Occupational Health
Medicine

Genetics (clinical)

México

México

Reino
Unido

Espafa

México

Brasil

Espana

Estados

Unidos

Espafna

México

México

Estados
Unidos

0.119

0.105

2.924

0.381

0.164

0.372

0.225

0.884

0.391

0.191

0.828

Q4
Q4

Q1

Q2

Q4
Q4

Q3

Q3

Q3

Q4

Q2

Q2

197

37

12

38

28

66

32

11

44

116

las disciplinas de estas revistas se encontré que los articulos aqui

publicados estan orientados al area de la medicina, y que de acuerdo con Scimago

Journal & Country Rank cubren principalmente temas de la medicina

tales como:
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Cardiologia y Medicina Cardiovascular, Genética (clinica), Dermatologia, Pediatria,
Perinatologia y Salud Infantil; Bioquimica; Genética y Biologia Molecular, Cancer,

Oncologia, Enfermeria, Nutricion y Dietética.

Si bien las publicaciones mexicanas tienen prestigio nacional hay que destacar que la
investigacion sobre SD ya aparece en revistas de prestigio internacional, por ejemplo:
British Journal of Cancer del area de Biochemistry, Genetics and Molecular Biology y
Cancer Research del Reino Unido con un total de 7 publicaciones, su factor de impacto
de 2.924 y Q1, con el indice h mas alto, o sea 197. También se identificaron
publicaciones en Espafa y Reino Unido. Las dos primeras estan dentro del Scimago
Journal & Country Rank (SJR), la Revista Sindrome de Down es clasificada en Ciencias

de la salud en la base de datos de Fundacion Dialnet (véase cuadro 30).

Cuadro 30. Revistas especializadas en SD.

SJR  *Cuartil indice

(2016) h

Down's Syndrome, Reino Universidad de 1 0.397 Q2 22
Research and Unido Portsmouth
Practice: the journal
of the Sarah Duffen
Centre
Revista Médica Espafia | Fundacién 1 1.11 Q4 4
Internacional sobre Catalana
el Sindrome de Sindrome de
Down Down
Revista Sindrome Espana Fundacion 1 0 0 0
de Down Sindrome de

Down de

Cantabria

45 Idioma

Al analizar el idioma en que se publican los trabajos sobre SD, se encontré que estos
se publicaron en 6 idiomas en donde el inglés ocupo el primer lugar ya que representa el
54 %, segundo lugar el espafnol que representa el 40% de las publicaciones. El resto de
trabajos en otros idiomas no fue representativo para este estudié (véase figura 15)
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Figura 15. Principales idiomas de la publicacion

Ahora bien, en el caso de los trabajos publicados en espafiol, su alta representacion se
debe a que las publicaciones recuperadas de Google Scholar proceden de bases de

datos de instituciones de América Latina y Espafia que se encuentran en acceso libre.
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4.6 Instituciones de adscripcion

Cada autor que investiga esta respaldado por alguna instituciéon de salud. De esta
manera, a continuacion se desglosan las principales instituciones de acuerdo con la

produccion de los autores adscritos a ella (véase cuadro 31).

Cuadro 31. Instituciones de adscripcidon de los autores en México.

No. Institucion Total de
Autores
1 Universidad Nacional Autbnoma de México 89
2 Instituto Mexicano del Seguro Social 72
3 Instituto Nacional de Pediatria 66
4 Hospital Infantil de México Federico Gomez 42
5 Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzalez, 36
6 Universidad de Guadalajara 30
7 Centro de Investigacién y de Estudios Avanzados del Instituto 28
Politécnico Nacional
8 Instituto Nacional De Cardiologia Ignacio Chavez 26
9 Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutricion Salvador 18
Zubiran
10  Universidad Autonoma de Nuevo Ledn 12
11 Hospital de Pediatria Centro Médico Nacional Siglo XXI 10
12 Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores 10
del Estado
13  Hospital General de México 6
Total 465

El listado de las instituciones mencionadas, contiene a las mas importantes a nivel
nacional; todas ellas promueven desde sus especialidades la investigacion y su atencion
médica a las personas SD. Sin embargo se da mencion al Instituto Nacional de Pediatria,
qgue es una institucion de asistencia publica perteneciente a la Secretaria de Salud y es
la Unica institucion que cuenta con una Clinica de Atencidn Integral al nifio con Sindrome
de Down (véase cuadro 31). Igualmente se presenta el numero de los autores mexicanos
adscritos en instituciones en el extranjero, siendo EU el pais con mayor numero de

autores (véase cuadro 32).
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Cuadro 32. Instituciones de adscripcién de los autores en el extranjero

No. Institucion Paises Total de
Autores
1 University of California System Estados Unidos 6
2 University of Bergen Noruega 5
3 Universidad Auténoma de Barcelona Espana 5
4 Istituto Clinico di Pediatria Preventiva e Neonatologia Italia 4
5  Alberta Children's Hospital Canada 3
6 Murdoch Children's Research Institute Australia 3
7  The National Board of Health and Welfare Suecia 3
Uppsala University
8 Department of Health & Human Services Estados Unidos 2
9 National Congenital Anomaly and Rare Disease Registration Reino Unido 2
Service, Public Health England, Wellington House, London
10  National Institute for Health and Welfare Finlandia 1
Total 30

4.7  Autores mexicanos mas productivos sobre el sindrome de Down

Figura 16. Autores por sexo

La poblacién total fue de 164 autores por parte de las bases de datos internacionales, y
para Google Scholar fue de 394 autores. De la cual la produccién cientifica del sindrome
de Down en México es liderada por hombres. Hay 15 autores que han publicado 4 o mas

articulos sobre el sindrome de Down durante 2000-2015. El perfil de publicacion de estos
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15 autores junto con su resultado de investigacion, citas y valor del indice h se muestran
en el cuadro 27, entre estos autores principales, 6 estan afiliados al Instituto Mexicano
del Seguro Social; 3 al Instituto Nacional de Pediatria; 2 a la Universidad Nacional
Autonoma de México y 1 al Hospital Infantil México Dr Federico Gomez; Instituto Nacional
de Ciencias Médicas y Nutricion Salvador Zubiran y Universidad de Guadalajara.

Estos 15 autores han contribuido con un total de 83 documentos con un promedio de
5.53 documentos por autor y representa el 29,63% de la produccion total de
publicaciones de México de los afios de 2000-2015. Seis autores han publicado una
cantidad de trabajos superior a la media de este grupo (7.83). Estos autores son
Salamanca Gémez, F del Instituto Mexicano del Seguro Social (16 documentos), Mejia
Arangure, J M (9 documentos), Fajardo Gutiérrez, A y Flores Lujano, (6 documentos
cada uno). Estos 15 autores principales, se reveld que estos 15 autores recibieron un
total de 667 citas.

Cuadro 33. Autores mexicanos de articulos sobre el SD

1 Sa}lamanca Insti_tuto Mexicano del Seguro 16 128 8 8
Goémez, F Social
Mejia . :

> Arangure, J ISnstl.tuto Mexicano del Seguro 9 13 1.44 >
M ocial

3 Faja.I:dO Instljtuto Mexicano del Seguro 6 65 1083 11
Gutiérrez, A  Social

4 qures Instl.tuto Mexicano del Seguro 6 46 767 6
Lujano, J Social
Gorodezky,  Universidad Nacional

e C Auténoma de México o e =

g Martinez- 1 ituto Nacional de Pediatria | 5 58 116 = 8
Avalos A

v B(’-:Arnaldez Instl_tuto Mexicano del Seguro 4 35 875 8
Rios, R Social

g e MUIGa Lospital General de México 4 30 75 3

o DelCastilo . qito Nacional de Pediatria 4 5 125 4
Victoria

10 | Frias, S Instituto Nacional de Pediatria 4 9 2.25 5

11 Gl’Jevara Instl_tuto Mexicano del Seguro 4 4 1 >
Yanez, R Social
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Gutiérrez

12 Universidad de Guadalajara 4 | 36 9 6
Angulo, M
Medina Hospital Infantil de México Dr

s Sanson A Federico Gémez v S o :
Molina Universidad Nacional

14 Alvarez, B Auténoma de México 413075 2

Instituto Nacional de Ciencias
15 Mutchinick O Médicas y Nutricion Salvador
Zubiran
Total 83 667

I

143 35.75 15

4.8 Las publicaciones con mayor numero de citas

Las citas recibidas por las publicaciones mexicanas sobre el sindrome de Down durante
2000 a 2015 (véase cuadro 34 y 35). Fueron 1210 citas; 156 documentos (38.52%) no
recibieron cita alguna. De los documentos que recibieron citas los de acceso libre
tuvieron 86, 74 y 46 citas. Por el contrario en las bases de datos los articulos con un

mayor numero de citas obtuvieron 58, 46, 44 y 43 citas respectivamente.

Los primeros 44 articulos altamente citados, que se han citado mas de 10 veces, se
muestran en ambos cuadros. De estos, tuvieron dos o mas autores. Estos 44 articulos
fueron publicados en 17 diferentes revistas nacionales e internacionales. De estos 45
articulos, se publicé un articulo en 2015, 2005, 2006, 2010 y 2 documentos cada uno en
2000, 2001, 2002, 2004 y 2007. Los 45 articulos altamente citados recibieron un total de
1163 citas (96.1% de 1210) con un promedio de 31.38 citas por articulo. El documento
mas citado (86 citas) es "Dermatofitosis en México" por Arenas Roberto que aparecio
en la Revista Iberoamericana de Micologia en 2002, en idioma espafiol. Por el contrario,
el documento mas citado en idioma inglés “Heart malformations in children with Down
sindrome” por Rubens Figueroa J; Pozzo Magana B; Pablos Hach JL.; Calderodn
Jiménez C. y Castrejon Urbina R fue publicado en la Revista Espanola de Cardiologia
en 2004 y recibio 58 citas.
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Cuadro 34. Principales titulos en Google Scholar

Dermatofitosis en México

El desarrollo del potencial de aprendizaje
Entrevista a Reuven Feuerstein

Prevalencia de malformaciones cardiacas
congénitas en 44,985 nacimientos en México

Enfermedad de Alzheimer

Malformaciones congénitas diagnosticadas en un
hospital general. Revision de cuatro afos

Frecuencia de malformaciones congénitas en el
area de neonatologia del Hospital General de
México

Frecuencia y factores de riesgo asociados a
desnutricion de nifios con cardiopatia congénita

Hallazgos perinatales de embarazos en edad
materna avanzada

Las representaciones sociales: Los docentes de
educacioén basica frente a la inclusion escolar

Revista
Iberoamerican
a de Micologia

Revista
Electronica de
Investigacion
Educativa

Archivos de
Cardiologia de
México

Revista de
Posgrado de
la Via Catedra
de Medicina

Acta
Pediatrica
Mexicana

Revista
Mexicana de
Pediatria

Salud Publica
de México

Ginecologia y
Obstétrica

Perfiles
Educativos

Hospital General @ 86

Universidad
Auténoma de

Baja California,
Instituto de 74
Investigacion y
Desarrollo

Educativo

Instituto Nacional
de Cardiologia 46
Ignacio Chavez

Instituto
Mexicano del 34
Seguro Social

Instituto Nacional

de Pediatria 32

Hospital General

de México 31

Instituto
Mexicano del 30
Seguro Social.

Instituto
Mexicano del 28
Seguro Social.

Universidad
Nacional
Auténoma de
México

27
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11

12

13

14

15

16

17

18

19

Mediciones antropométricas en el neonato:
Sindrome Down

Una escuela de todas (las personas) para todas
(las personas)

Las familias ante la discapacidad

Nuevas hipétesis embrioldgicas, genética y
epidemiologia de la gastrosquisis.

Incidencia de las cardiopatias congénitas y los
factores asociados a la letalidad en nifios nacidos
en dos hospitales del Estado de México

Manifestaciones estomatolégicas de los
trastornos sistémicos mas frecuentes en el
Instituto Nacional de Pediatria. Revision de la
literatura y estadisticas del instituto

Tratamiento del estrabismo con toxina botulinica
en SD

Programas de educacion sexual para personas
con discapacidad mental

Métodos de estratificacion de riesgo en la cirugia
de cardiopatias congénitas

Experiencia en la aplicacion de la" Guia de salud
para personas con sindrome de Down" de la
Academia Americana de Pediatria de 2001 en
pacientes del Hospital Universitario

Total

Boletin Médico
del Hospital
Infantil de
México
REICE.
Revista
Iberoamerican
a sobre
Calidad,
Eficacia y
Cambio en
Educacion
Revista
Electrénica de
Psicologia
Iztacala

Salud Publica
de México

Gaceta
Médica de
México

Acta
Pediatrica de
México

Revista
Mexicana de
Pediatria

Educacion
XX1

Archivos de
Cardiologia de
México

Boletin médico
del Hospital
Infantil de
México

Hospital Infantil
de México
Federico Gémez

Universidad
Iberoamericana

Universidad
Nacional
Auténoma de
México

26

23

21

Instituto Nacional

de Pediatria

Academia

Nacional de
Medicina de
México, AC

19

16

Instituto Nacional

de Pediatria

16

Instituto Nacional

de Pediatria

Universidad
Nacional de
Educacion a
Distancia

16

15

Instituto Nacional

de Cardiologia
Ignacio Chavez

Hospital Infantil
de México Dr.
Federico Gomez

566
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11

12

13

14

15

Cuadro 35. Principales titulos en bases de datos Cochrane; PubMed, Scopus y Web

of Science.

Titulo del articulo

syndrome

NOVP chemotherapy for Hodgkin's
disease transiently induces sperm
aneuploidies associated with the major
clinical aneuploidy syndromes involving
chromosomes X, Y, 18, and 21

GVS-111 prevents oxidative damage and
apoptosis in normal and Down's
syndrome human cortical neurons
Epidemiology of early-onset dementia: A
review of the literature

Crystal structure of human cystatin C
stabilized against amyloid formation
Redox processes in neurodegenerative
disease involving reactive oxygen species

Oral hygiene, gingivitis, and periodontitis
in persons with Down syndrome
Breastfeeding and early infection in the
aetiology of childhood leukaemia in down
syndrome

Magnetic fields and acute leukemia in
children with Down syndrome

Use of the International System for
Human Cytogenetic Nomenclature (ISCN)
Environment factors contributing to the
development of childhood leukemia in
children with Down's syndrome
Dermatophyte onychomycosis in children
under 2.years of age: Experience of 16
cases

Absence of beta-amyloid in cortical
cataracts of donors with and without
Alzheimer's disease

Immunodominant epitope and properties
of pyroglutamate-modified AB-specific
antibodies produced in rabbits

How valid are the rates of down syndrome
internationally? Findings from the
International Clearinghouse for Birth
Defects Surveillance and Research

Revista fuente

Revista Espanola de
Cardiologia
Cancer Research

International Journal of
Developmental
Neuroscience

Clinical Practice and
Epidemiology in
Mental Health

FEBS Journal

Current
Neuropharmacology

Special care in
dentistry

British Journal of
Cancer

Epidemiology
Blood

Leukemia

Journal of the
European Academy of
Dermatology and
Venereology
Experimental Eye
Research

Journal of
Neuroimmunology

American Journal of
Medical Genetics, Part
A

institucion

Instituto Nacional de
Pediatria

Instituto Nacional de
Pediatria Secretaria de
Salud, Universidad
Nacional Auténoma de
Mexico,

Cinvestav

"1 Heart malformations in children with Down = Revista Espafiolade  Instituto Nacional de

Hospital General Dr.
Manuel Gea Gonzalez

Universidad Nacional
Autonoma de México
Centro de Graduados e

Investigacion del Instituto

Tecnolégico de Tijuana
Universidad Nacional
Autonoma de México
Instituto Nacional de
Pediatria

Instituto Mexicano del
Seguro Social
Universidad de
Guadalajara

Hospital Infantil de
México Dr. Federico
Gomez

Hospital General de
México, México

Hospital Infantil de
México Dr. Federico
Goémez

Universidad Nacional
Auténoma de México

Instituto Nacional de
Ciencias Médicas y
Nutricion Salvador
Zubiran
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46

44

43

41

26

24

24

23

22
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16

17

18

19

20

21

22

23

24

25

Paternal gonadal mosaicism detected in a
couple with recurrent abortions
undergoing PGD: FISH analysis of sperm
nuclei proves valuable

A t(1;22)(p13;q13) in four children with
acute megakaryoblastic leukemia (M7),
two with Down syndrome

Pandemic (H1N1) 2009 Virus and Down
syndrome patients

Evaluation of surgical and non-surgical
periodontal therapies, and immunological
status, of Young Down's syndrome
patients

Allergy and acute leukaemia in children
with Down syndrome: A population study.
Report from the Mexican inter-institutional
group for the identification of the causes
of childhood leukaemia

Prevalence of congenital heart disease
and pulmonary hypertension in down’s
syndrome: An echocardiographic study
Detection of mosaicism in lymphocytes of
parents of free trisomy 21 offspring

Cellular and network mechanisms
underlying memory impairment induced
by amyloid 8 protein

Genetic amniocentesis in high-risk
populations. Experience in 3.081 cases
Narcolepsy-like symptoms in a patient
with down syndrome and without
obstructive sleep apnea

Reproductive
BioMedicine Online

Cancer Genetics and
Cytogenetics

Emerging Infectious
Diseases

Journal of
Periodontology

British Journal of
Cancer

Journal of
Cardiovascular
Ultrasound

Mutation Research -
Genetic Toxicology
and Environmental
Mutagenesis
Protein and Peptide
Letters

Ginecologia 'y
Obstetricia de México
Sleep

49 Colaboracién internacional

Instituto Nacional de
Ciencias Médicas y
Nutricion Salvador
Zubiran

Hospital General de
México

Universidad Nacional
Auténoma de México
Universidad Autbnoma
de Nuevo Ledn

Instituto Mexicano del
Seguro Social

Instituto Mexicano del
Seguro Social

Instituto Nacional de
Pediatria

Universidad Nacional
Autonoma de México

Instituto Mexicano del
Seguro Social
Universidad Nacional
Autonoma de México

Los autores mexicanos han colaborado con autores de otros paises en 38 documentos
que representan el 9,38% del total de articulos sobre el sindrome de Down. Las
colaboraciones internacionales maximas han sido en el afo 2011 (7 articulos
colaborativos internacionales), seguidos por 6 articulos colaborativos en 2010 y 5 en
2012. Por lo tanto, casi la mitad de los articulos colaborativos internacionales aparecieron
en los ultimos tres anos. Salamanca Gomez, F y Mutchinick O tiene el mayor niumero de

documentos colaborativos internacionales (6 articulos cada uno), seguido por Fajardo
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Gutiérrez, A (3 articulos) y Gorodezky, C., Martinez-Avalos A (2 articulos cada uno). En

la investigaciéon del sindrome de Down, México ha colaborado con 18 paises diferentes

(véase cuadro 36). Los documentos colaborativos internacionales son con Estados

Unidos (36 documentos) y Espana (32 documentos). Las principales instituciones

internacionales que colaboran con México son: el

Centre of the

International

Clearinghouse for Birth Defects Surveillance and Research, CARIS - Welsh Congenital

Anomaly Register, Alberta Children's Hospital, Western Australian Birth Defects Registry,

University of Groningen, University Medical Center Groningen y Moscow Regions

Research Institute of Obstetrics and Gynecology (2 documentos).

Cuadro 36. Principales paises que colaboran con México en la investigacion del SD

Z
(®)

AN N G G G

Pais

Estados Unidos

Espana

Canada

Chile

Francia

Alemania

Italia

Suecia

Australia

Brasil

Republica Checa

Finlandia

Israel

Japon

Noruega

Reino Unido

Argentina

Paises Bajos
Total

Publicaciones

36
32

-

O =2 =2 a2 aaiNNDNNWWWWWWCo

oo

Porcentaje
33.33
29.63

8.33
2.78
2.78
2.78
2.78
2.78
2.78
1.85
1.85
1.85
1.85
0.93
0.93
0.93
0.93
0.93
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Capitulo 5 Discusion

En México no existe un registro publico preciso sobre el total de personas con sindrome
de Down, sin embargo, existen instituciones como la Secretaria de Salud que estima una
prevalencia de 1 en 650 recién nacidos vivos, y durante 2017, en México nacieron 401
nifias y 339 nifos (Secretaria de Salud, 2017); a su vez el Instituto Nacional de Ciencias
Médicas y Nutricion “Salvador Zubiran” refiere que es necesario contar con un Registro
Nacional de Malformaciones Congénitas (RNMC) que permitiria la elaboracion de
programas de atencion meédica inmediata y tratamiento quirdrgico oportuno de las
mismas; y por ello mantiene un registro unico del paciente con esta condicion (Academia

Mexicana de Ciencias, 2015).

También el Registro y Vigilancia Epidemiolégica de Malformaciones Congénitas
(RYVEMCE), se preocupa por tener un registro de los nacidos en el pais (3.73 por 10,000
nacidos), (Annual report 2010-International, 2013); el Instituto Nacional de Pediatria
registra 700 niflos de su poblacion que acuden a la Clinica de Atencion Integral para
Nifos con Sindrome de Down (IPN, 2017). La presidenta de Mosaico Down, sefalé en
la presentacidn de la campanfa Lapiz, Papel o Tijera que existen mas de150 mil personas

con Sindrome de Down (La Jornada, 2017).

El INEGI (2010) tiene cifras de 5, 739,000 personas con discapacidad, de las cuales
392,449.72 (8.5 %) pertenecen a la categoria de discapacidad mental, que de acuerdo
con la clasificacion de discapacidades en México, se ubica al Sindrome de Down. No
obstante 207,213.45 personas tienen la discapacidad de nacimiento (52.8 %). Cabe

senal que existe una confusion ya que podemos localizar el SD en ambas clasificaciones.

Esto sugiere que ninguna institucion publica o privada estima el total de la poblacién con
SD, mucho menos pensar en un numero total por edades, no existen cantidades que se

aproximen a la realidad.

Dando respuesta a la pregunta ¢ Como saber el numero total de personas SD en el pais?,
es tarea de las autoridades de la salud y de los propios gobiernos contabilizar y conocer
a su poblacion con este tipo de caracteristicas, ayudados por el Instituto Nacional de
Estadistica y Geografia. Aunque cada institucion por su parte se ha preocupado por el
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bien estar de las personas con SD, falta esforzarse mas y crear politicas publicas en

todos los ambitos.

Los resultados de este estudio sugieren que la mayoria de las instituciones de salud
apenas realizan investigacion relacionada con la poblacion con SD, es decir, continuan
basandose mas en el modelo de prevencion de enfermedades -medidas necesarias para
evitar el desarrollo o progreso de enfermedades- que en el de promocion de la salud,
donde la OMS (2016) nos dice que implican “una amplia gama de intervenciones
sociales y ambientales destinadas a beneficiar y proteger la salud y la calidad de vida
individuales mediante la prevencién y soluciéon de las causas primordiales de los
problemas de salud, y no centrandose unicamente en el tratamiento y la curacion”. Tiene
tres grandes ejes 1) Buena gobernanza sanitaria: donde las politicas de todos los
departamentos gubernamentales hagan de la salud un aspecto central de su politica; 2)
Educacién sanitaria: enfocado en las personas para adquirir conocimientos, aptitudes e
informacion que les permitan elegir opciones saludables, por ejemplo con respecto a su
alimentacion y a los servicios de salud que necesitan; 3) Ciudades saludables: las
ciudades tienen un papel principal en la promocién de la buena salud. El liderazgo vy el
compromiso en el ambito municipal son esenciales para una planificacion urbana
saludable y para poner en practica medidas preventivas en las comunidades y en los

centros de atencion primaria.

La OMS menciona que los gobiernos pueden mejorar la salud de las personas con
discapacidad si mejoran el acceso a servicios de asistencia sanitaria de buena calidad,
asequibles y que utilicen de manera éptima los recursos. Habida cuenta de que varios
factores entorpecen el acceso a dicha asistencia, hacen falta reformas en todos los

componentes del sistema de asistencia sanitaria que interactuan.

De acuerdo con los datos de la conmemoracion del Dia Internacional de los Derechos
de las Personas con Discapacidad 2017 (OMS, 2017), sus los principales derechos son:

Derecho a los servicios de salud
Derecho a la rehabilitacién y habilitacion
Derecho al trabajo

Derecho a la educacion

Derecho a la accesibilidad

aoroON=
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6. Derecho a recibir un trato digno y apropiado

El derecho a los servicios de salud significa que; la salud, entendida no s6lo como la
ausencia de enfermedades sino como “un estado de completo bienestar fisico, mental y
social” es un derecho que tenemos todas las personas independientemente de nuestra
religion, raza, ubicacion geografica, nacionalidad, edad, sexo y preferencia sexual. El
Estado mexicano reconoce el derecho a la salud en el articulo cuarto de la Constitucion
mexicana dentro del cual se establece que “...toda persona tiene derecho a la proteccion
de la salud” (Save the Children México, 2015).

La produccidn cientifica en las ciencias de la salud y SD, aunque participativo de forma
escasa, se centra en estudios donde los temas y los objetivos continuan orientados hacia
el analisis de la enfermedad o padecimiento y no hacia la adquisicion de competencias
en salud que promuevan habitos y bienestar, es decir, es una prevencién secundaria. En
este sentido, la salud infantil y juvenil constituye un derecho basico y es obligacion del
Estado garantizarlo. Una de las preguntas que surge de esta investigacién es la
siguiente: § En donde se atienden las personas con SD? |la respuesta es que, de acuerdo
con la encuestada por la ENSANUT (Encuesta Nacional de Salud y Nutricion) en el 2012
la poblacion respondid lo siguiente: Seguro popular 36.55%, IMSS 30.42%, ISSSTE
6.35%, Privado 0.44%, Otra 0.62%, No sabe 0.16% y un 25.34% de la poblacién que no
esta afiliada a ningun esquema de seguridad en salud. Se podra decir que las personas
con SD se atienden en alguna de estas instituciones. No se deja fuera el hecho de que
existe una importante porcién de la poblacidn que no tiene afiliacién, existiendo
probabilidad de que haya un porcentaje de SD. No obstante, se sabe que existen varios

programas de salud especificos a cada institucion dirigidos a la poblacién con SD.

El sistema de salud en México es complejo de entender, por un lado es dificil encontrar
una explicacion sencilla sobre su funcionamiento. En segundo lugar, a pesar de los
esfuerzos para integrarlo, la realidad es que sigue fragmentado en cuanto a organizacion,

operacion y recursos (Save the Children México, 2015).

Por otro lado existe la iniciativa del 2016, del grupo parlamentario del Partido Accién

Nacional, que reforma y adiciona disposiciones de la Ley General de Salud; de la Ley del
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Seguro Social, y de la Ley del Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los
Trabajadores del Estado, en materia de atencion a nifios, jovenes o adultos con sindrome

de Down. La iniciativa tiene varios puntos entre los cuales destacan los siguientes:

1. Asegurar el acceso efectivo a servicios de salud a este grupo vulnerable de la
poblacion mexicana, independientemente de la condicién social o laboral de la
familia; dice que es nuestro deber brindar la mas solidaria proteccion a este grupo
de personas que merecen una mejor calidad de vida.

2. En los problemas médicos asociados para las personas con Sindrome de Down
encontramos la pérdida de audicién, las cardiopatias congénitas y los problemas
oftalmicos, trastornos neurolégicos y de conducta, alteraciones hematoldgicas,
deficiencias inmunoldgicas los cuales necesitan ser identificados y tratados en
forma temprana.

3. Un buen prondéstico del individuo con Sindrome de Down depende de la valoracion
clinica periddica y cuidadosa que se realice atendiendo a la valoracién del periodo
neonatal que incluya ecocardiograma para deteccion de cardiopatias, examen
ocular, evaluacion auditiva, higiene dental, radiografia de cuello cada 3 afios para
valorar inestabilidad del eje atlantoideo, la diabetes, leucemia o crisis convulsivas,
se debe incluir una vigilancia de peso y talla, para prevenir problemas de
sobrepeso y obesidad.

La iniciativa tiene como objetivo modificar lo siguiente:

Articulo Primero. Se adiciona un articulo 64 Bis 2 (Ley General de Salud), para quedar
como sigue:

Articulo 64 Bis 2. Los servicios de salud a que hace referencia el articulo 34 de la
presente Ley, prestaran atencién inmediata y gratuita a nifos, jévenes o adultos con
Sindrome de Down solicitada de manera directa o a través de la referencia de otra unidad
meédica, independientemente de su derechohabiencia o afiliacion a cualquier esquema
de aseguramiento.

Articulo Segundo. Se adiciona una fraccion VI al articulo 89 de la Ley del Seguro Social,
para quedar como sigue:

Articulo 89. El Instituto prestara los servicios que tiene encomendados, en cualquiera de
las siguientes formas:

laV...

VI. Para el Instituto, sera obligatoria la atencion de manera inmediata y gratuita a nifios,

jévenes o adultos con Sindrome de Down solicitada de manera directa o a través de la
referencia de otra unidad médica, en términos de las disposiciones aplicables para tal
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efecto, independientemente de su derechohabiencia o afiliacion a cualquier esquema de
aseguramiento (Iniciativa, 2016).

Esta iniciativa se encuentra vigente sin respuesta, la importancia de esta iniciativa radica,
en que toda persona con SD tenga acceso a la salud sin importar ser o no derecho
habiente. Se establece una dualidad entre la sud y el individuo; si esté sujeto aun
presenta una desventaja ante la sociedad, es decir, si es un grupo vulnerable por sus
caracteristicas de condicion fisica y/o mental que requieren de un esfuerzo adicional para
acceder a mejores condiciones de salud. Ya que las personas con Sindrome Down

requieren una mayor guia y seguimiento para su sobrevivencia.

Otra iniciativa del mismo afio es la del Partido de la Revolucién Democratica, con
fundamento en lo dispuesto en los articulos 122 Apartado e, Base Primera, fraccion V,
inciso 1), 42 fraccion XVI, 46 fraccion | del Estatuto de Gobierno del Distrito Federal, 10
fraccién |, 17, fraccion V, 88 fraccidn |, de la Ley Organica de la Asamblea Legislativa del
Distrito Federal y 85 fraccién | del Reglamento para el Gobierno Interior de la Asamblea
Legislativa del Distrito Federal, somete a consideracion la Iniciativa de Decreto por el que
se crea la Ley para la Atencion Integral de Personas con Sindrome de Down de la Ciudad

de México (Segura T. (2016) . Donde se establece lo siguiente:

| Las instituciones colaboren de forma organizada y son:

1. Consejo Directivo del Instituto;

2. Delegacion: Demarcaciones territoriales de la Ciudad de México;

3. DIF-DF: Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia del Distrito Federal;

4. Jefe de Gobierno del Distrito Federal;

5. Instituto: El Instituto de atencién a las Personas con Sindrome de Down;

6. Procuraduria General de Justicia: Procuraduria General de Justicia del Distrito
Federal;

7. Secretaria de Desarrollo Social: Secretaria de Desarrollo Social del Distrito
Federal;

8. Secretaria de Educacion: Secretaria de Educacion del Distrito Federal;
9. Secretaria de Gobierno: Secretaria de Gobierno del Distrito Federal; Secretaria
de Salud: Secretaria de Salud del Distrito Federal;
10.Secretaria de Seguridad Publica: Secretaria de Seguridad Publica del Distrito
Federal,
11.Secretaria del Trabajo y Fomento al Empleo: Secretaria del Trabajo y Fomento al
Empleo del Distrito Federal;
lI- De las politicas y el Programa en materia de atencion en la Ciudad de México, el
gobierno disefara e implementara la politica publica general de la Ciudad de México en
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materia de atencion integral a personas con Sindrome de Down, asi como la focalizada
en la atencion y asistencia en determinados casos.

[l De la formacién, actualizacion, profesionalizacidn y capacitacion de las personas
habilitadas para la atencién del Sindrome de Down.

De las bases para la evaluacion y revision de las politicas, programas y acciones

1. Mecanismos de asistencia y proteccion a las personas con Sindrome de Down

2. Del fondo para la atencion integral a las personas con Sindrome de Down de la
Ciudad de México.

3. De las sanciones aplicables a los servidores publicos responsables de aplicar la
presente Ley.

4. En el ambito de sus respectivas competencias y de conformidad a lo dispuesto en
esta Ley, las personas que integran los tres Organos de Gobierno del Distrito
Federal garantizaran en todo momento los derechos de las personas con
Sindrome de Down.

Asi mismo con esta iniciativa se propone la creacibn de un organismo publico

descentralizado denominado Instituto para la Atencién de las Personas con Sindrome de

Down (IPAPSD), con personalidad juridica y patrimonio propios.

Articulo 20.- El Instituto tiene como objeto:

|. Planear y coordinar las acciones institucionales que en materia de apoyo y asistencia
genere el gobierno de la Ciudad de México para fomentar el bienestar, inclusion social y
desarrollo de las personas con Sindrome de Down.

Il. Realizar el disefio, levantamiento y procesamiento de encuestas y muestreos sobre la
ubicacion y condicion social y econdmica de las personas que presentan el Sindrome de
Down en la Ciudad de México;

lll. Realizar la investigacion, el acopio, procesamiento, resguardo, publicacion y
divulgacién de informacion relacionada con la condicién de Sindrome de Down en la
Ciudad de México;

IV. Difundir la informacién respecto a los planes programas o acciones que brinda el
Instituto; y prestar el servicio de atencion, orientacion, canalizacidn y seguimiento de la
problematica de las personas con Sindrome de Down que lo soliciten;

V. Asesorar, dar apoyo técnico y capacitar a los servidores publicos del Instituto para el
correcto, oportuno y humano tratamiento de personas con Sindrome de Down,;

V1. Coadyuvar en la ejecucion de los trabajos institucionales que tengan como finalidad
la atencién de personas con Sindrome de

Down en la Ciudad de México;

VII. Coordinar las actividades de las dependencias y demas entes publicos y privados,
que se realicen en apoyo a los trabajos institucionales en la materia.

VIII. Contar con espacios fisicos que cumplan con las condiciones de confiabilidad y
seguridad para la atencién integral de las personas con Sindrome de Down; y

IX. Elaborar su Reglamento y procesos internos con autonomia de gestién y operacion.

En respuesta a esta iniciativa se aprueba la Ley para la Atencion Integral de Personas
con Sindrome de Down de la Ciudad de México; no se crea un instituto, pero si, una
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Unidad de Atencion Integral y Especifica que impulsara un Programa de Atencion Integral
y un Area de Investigacioén, Estudios y Actualizaciones en materia de la condicién del
Sindrome de Down, como espacio de ayuda en la generacién de estrategias basadas en
el conocimiento cientifico. La citada Unidad dependera del Sistema para el Desarrollo
Integral de la Familia (DIF) capitalino.

Asimismo la referida Unidad establecera unidades moviles en todas las demarcaciones
de la capital, con el propdsito de coordinar e implementar el Programa de Atencion
Integral y Especifica a personas con Sindrome de Down de manera focalizada y
permanente.

La administracion Publica capitalina implementara un programa integral de formacion,
actualizacion, capacitacion y profesionalizacion de quienes participen en los procesos de
atencion, asistencia y proteccidon de las personas con Sindrome de Down y asi
proporcionar las herramientas necesarias que contribuyan a garantizar sus derechos,
libertades y seguridad; su normal desarrollo psicolégico, sin discriminacion, ni exclusion
de ningun tipo. La diputada perredista puntualizé que el Sindrome de Down no es una
enfermedad, sino una discapacidad intelectual que debe atenderse, principalmente, en
el ambito educativo bajo la supervision médica, dados los trastornos asociados, sobre
todo aquellos relacionados con cardiopatias e hipotiroidismo, pues de acuerdo con
diversas investigaciones tienen mayor riesgo de padecer enfermedades, como defectos
cardiacos congénitos, problemas respiratorios y auditivos, Alzheimer, leucemia infantil y
problemas de tiroides (Asamblea Legislativa, 2016) .

Aunque se esta dando respuesta a un segmento de la poblacion, hay que pensar también
los estados, hay probabilidad que para acceder a los servicios sanitarios sea mas

restringido.

Por un lado, las iniciativas de los partidos politicos buscan crear una mejor calidad de
vida para las personas con SD, al mismo tiempo, el Jefe de gobierno de la Ciudad de
México anuncié en el dia internacional del Sindrome de Down la construccion de una
“clinica del Sindrome de Down” que beneficiara de manera directa a mas a de 3 mil
personas con esta condicion genética. Mas tarde en el mismo ano la Secretaria de Obras

y Servicios anuncio que la construccién ya esta en marcha. La clinica viene a sumarse a
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los centros de atencidon meédica especializada. De modo que, se convertira en la primera
clinica de sindrome de Down en la Ciudad de México y de América Latina, la cual se
construye dentro de las instalaciones del Hospital Pediatrico de San Juan de Aragon, en
la delegacion Gustavo A. Madero, con una inversion de 5.6 millones de pesos ( Valdez,
2017).

Con la iniciativa del Partido Accion Nacional, del Partido Revolucionario Democratico y
la construccion de la Clinica parecera que si esta empezando a definir la importancia que
este grupo social tiene, pero queda pendiente que la misma sociedad exija propuestas y
una mayor investigacion en el area de la salud.

Por lo tanto, garantizar el acceso equitativo a servicios de salud de calidad a la personas
con SD debe ser entendido como una estrategia fundamental que tiene un impacto en el

desarrollo social del pais.

Estas iniciativas mas que utiles, que lo son, son necesarias, muy necesarias, €s un

paisaje nuevo de posibilidades en el contexto sanitario para las personas con SD.

Sin embargo, como nos demuestra cotidianamente la experiencia, la verdad es que
nuestros “representantes” dificilmente piensan en términos de nuestros intereses y

actuan mas bien en funcién de las agendas de sus respectivos partidos politicos.

También es importante contar con instrumentos legales que permitan garantizar los
derechos de las personas que viven con Sindrome de Down, mejorar su calidad de vida

y establecer medidas guiadas por politicas publicas especificas a favor de su inclusion.

Segun los resultados obtenidos de la produccion cientifica en México sobre el sindrome
de Down, las principales enfermedades con las cuales las personas con esta condicién
tienen mayor recurrencia son: el Alzheimer, cancer, leucemia y enfermedad del corazén;
cardiopatia congénita, sin embargo, una revision integral desde la edad infantil podria
ayudar a mejorar el padecimiento de estas enfermedades y tener una mejor calidad de

vida durante la etapa adulta.

En otros paises existen estudios bibliométricos donde analizan la produccién cientifica

del SD relacionada con la salud, dirigidas a nifos, jévenes y adultos. Se presentan
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descripciones generales en el ambito de aplicacion de métodos para tratar alguna
enfermedad relacionada con el SD, con la metodologia empleada, los disefios de
evaluacion y los resultados obtenidos. Algunos de los resultados de este estudio
coinciden con este trabajo, en particular, que el numero de publicaciones obtenidas es
menor conforme aumenta la edad del grupo de intervencion, es decir, en las etapas de
adulto y adulto mayor, y que los trabajos recuperados a través de las bases de datos
(Pubmed, Web of Science y Scopus) son llamativamente escasos. Sin embargo, en
relacion a la produccion cientifica sobre el sindrome de Down Espafia, Argentina,
Portugal, EU y la India ya cuentan con estudios de bibliométricos de este tipo, mientras

que en México solo existen trabajos presentados como tesis.

Es posible que la recuperaciéon de toda la informacién disponible para nuestro estudio
sea exhaustiva por haber incluido articulos publicados en revistas indizadas en las
principales bases de datos de acceso restringido y de acceso libre por medio de la
interfaz de Google Scholar, pero dado que muchas de las intervenciones son impulsadas
desde las administraciones publicas, en forma de informes institucionales o en revistas
de divulgacion los cuales no estan indizadas en las grandes bases de datos. También es
posible que la informacién mas amplia sobre la manera en que se trabaja la salud y el
SD se encuentre disponible en las programaciones sociales, politicas publicas, etc., las

cuales no han sido objeto de estudio en este trabajo.

Hay que destacar que los trabajos analizados provienen mayoritariamente de las
instituciones sanitarias y de instituciones educativas que cuentan con equipos
responsables de la investigacion e interés sobre el Sindrome de Down, si bien queda por
incorporar la ensefianza de la discapacidad en los programas de pregrado y de
educacion continua de todos los profesionales de la salud; capacitar a los agentes de la
comunidad para que puedan participar en la prestacién de servicios preventivos;
proporcionar directrices con fundamento cientifico para la evaluacién y el tratamiento, no
s6lo para las personas con SD sino para todas aquellas que padezcan alguna
discapacidad y quienes son considerados como grupos vulnerables. De acuerdo con la,
OMS son mas de mil millones de personas, o sea, un 15% de la poblacién mundial,

padece alguna forma de discapacidad. La clasificacién Internacional del Funcionamiento,
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de la Discapacidad y de la Salud (CIF) define la discapacidad como un término genérico
qgue abarca deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones a la participacion, por
ejemplo, paralisis cerebral, sindrome de Down, depresién y factores personales y
ambientales (actitudes negativas, transporte y edificios publicos inaccesibles y un apoyo
social limitado).

Como lo mencioné la OMS (2017) los gobiernos pueden mejorar la salud de las personas
con discapacidad si mejoran el acceso a servicios de asistencia sanitaria de buena
calidad, asequibles y que utilicen de manera 6ptima los recursos. Habida cuenta de que
varios factores entorpecen el acceso a dicha asistencia, hacen falta reformas en todos
los componentes del sistema de asistencia sanitaria para que interactuen
satisfactoriamente.

Asi como también evaluar las politicas vigentes y los servicios actuales, determinar las
prioridades para reducir las desigualdades sanitarias y planificar el mejoramiento del
acceso Yy la inclusion; realizar cambios para cumplir con la Convencion sobre los
derechos de las personas con discapacidad; establecer normas de asistencia en relacion
con las personas con discapacidad, acompafadas de mecanismos para velar por su
cumplimiento; incluir a las personas con discapacidad en la vigilancia de la asistencia
sanitaria y realizar mas investigaciones en torno a las necesidades, las barreras y los

resultados sanitarios de las personas con discapacidad.
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Conclusiones

El analisis de la literatura sobre el sindrome de Down publicada en el periodo 2000-2015,
muestra que existe un numero significativo de articulos disponibles y al servicio de la
poblacién. Se evidencia el crecimiento gradual en los ultimos afios en la participacion de
México sobre el SD, los indicadores de distribucién por ano, produccion autoral,
produccion por pais e instituciones, mostrandose un bajo numero menor de
publicaciones a diferencia de otros paises. Por ejemplo, a nivel mundial se encuentran
estos 15 paises, Estados Unidos con el 39.69% de la literatura sobre el sindrome de
Down, seguido por Reino Unido (10,28%), Italia, Francia, Japén, China, Canada, Espana,

Alemania...etc., hasta México, con una participacion global de 0.44%.

La participacion de México en la publicacion de la literatura sobre el sindrome de Down,
las publicaciones 396 durante los 16 afnos que comprendid el estudio, obtuvo un
promedio de 3.03 citas por articulo. Durante el proceso de esta investigacion se
encontraron publicaciones que se dividieron en dos grupos, por un lado todas las
publicaciones obtenidas de las bases de datos cientificas (Scopus, Pubmed, Web of
Science y Cochrane) y por otro las publicaciones localizadas por medio de la interfaz

Google Scholar.

La investigacion muestra que, los trabajos con mayor numero de citacién y con alto
numero de publicaciones siguen siendo en Genética y Herencia, es frecuente los
estudios realizados de SD estén vinculados con los mecanismos que regulan la
transmision caracteres hereditarios, asi como otras anomalias. Se ve también un
creciente estudio sobre las enfermedades relacionadas a la Nutricion y Dietética, como la

desnutricidn; otra importante area que se menciona es la Neurociencias.

El andlisis de estudio por grupo de edad arroj6é que los mas estudiados fueron: 0-3 afios
(49 publicaciones); 4-6 y 16-20 afios (41 publicaciones) cada uno y de 11-15 afios (38
publicaciones); podria decirse que entre mas anos tiene la poblaciéon con SD, es menor
estudio dedicado a ellos. Saber que el mayor niumero de estudios se realizaron en el
sexo femenino con un 61.1 % de la poblacién estudiada, y que dichos estudios se

encontraron dispersos en varias areas tematicas como son: Genética y Herencia,
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Neurociencias y Neurologia, Bioquimica y Biologia Molecular, Odontologia, Cirugia Oral,
Sistema Cardiovascular y Cardiologia y Obstetricia y Ginecologia siendo las de mayores
publicaciones.

Por otro lado, tenemos que, de acuerdo a los padecimientos que tienen las personas
con SD y las areas tematicas mas estudiadas en la produccién de las publicaciones
cientificas se igualen teniendo a : Neurociencias y Neurologia: discapacidad intelectual
(leve a grave), comportamiento autista, retraso en el habla y las habilidades motoras y
enfermedad de Alzheimer; Nutricion y Dietética: tracto digestivo, intestinos malformados,
enfermedad de Hirschsprung, enfermedad celiaca, hipotiroidismo, diabetes, obesidad y
crecimiento; Inmunologia: enfermedades infecciosas; Oftalmologia: ojos y oidos,
cataratas, glaucoma, ojos cruzados y estrabismo; Sistema Cardiovascular y Cardiologia:

Camaras del corazén formadas anormalmente y cardiopatias.

Las instituciones mas representativas en las publicaciones sobre el SD se encuentran en
la Ciudad de México y son: el Instituto Mexicano del Seguro Social, el Instituto Nacional
de Pediatria, Hospital Infantil de México Federico Gomez, Hospital General Dr. Manuel
Gea Gonzalez, Universidad Nacional Autonoma de México, Centro de Investigacion y de
Estudios Avanzados del Instituto Politécnico Nacional y el Instituto Nacional de
Cardiologia Ignacio Chavez; otras entidades: la Universidad de Guadalajara y la

Universidad Autbnoma de Nuevo Ledn, también presentaron algunos trabajos.

Las revistas mexicanas mas representativas para estos estudios fueron: Ginecologia y
Obstetricia de México, Acta Pediatrica de México, Boletin Médico del Hospital Infantil de
México, Archivos de Cardiologia de México, Revista Médica del Instituto Mexicano del
Seguro Social, Gaceta Medica de México y Revista de Investigacion Clinica. En cambio,
entre las revistas extranjeras destacan: British Journal of Cancer del area de
Biochemistry, Genetics and Molecular Biology y Cancer Research del Reino Unido,
siendo esta ultima una revista con un factor de impacto alto. A su vez existen tres
revistas especializadas en S: Down's Syndrome, Research and Practice: the journal of
the Sarah Duffen Centre del Reino Unido de la Universidad de Portsmouth; la Revista

Médica Internacional sobre el Sindrome de Down Espafia de la Fundacion Sindrome de
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Down Catalana y la Revista Sindrome de Down de la Fundacién Sindrome de Down de

Cantabria, Donde se publicaron trabajos mexicanos.

La investigacion sobre el sindrome de Down en México las realizaron principalmente
hombres de un total de 558 autores (59.35%) dejando un 40.65% para mujeres. Quince
autores publicaron 4 o mas articulos sobre el sindrome de Down, los tres autores mas
productivos pertenecen al Instituto Mexicano del Seguro Social, a la Universidad
Nacional Auténoma de México y al Instituto Nacional de Pediatria, de igual manera

también cuentan con un mayor indice de citas en sus publicaciones.

Las cinco principales instituciones de adscripcion de estos autores son: Universidad
Nacional Autbnoma de México (89 autores), Instituto Mexicano del Seguro Social (72
autores), Instituto Nacional de Pediatria (66 autores), Hospital Infanti de México
Federico Gomez (42 autores) y Hospital General Dr. Manuel Gea Gonzalez, (36 autores).
Ahora el numero de los autores mexicanos adscritos en instituciones en el extranjero
fueron 30, de los cuales se encuentra: University of California System-Estados Unidos

(6 autores), University of Bergen-Noruega (5 autores), Universidad Autéonoma de
Barcelona-Espafia (5 autores), Istituto Clinico di Pediatria Preventiva e Neonatologia-

Italia (4 autores), Alberta Children's Hospital-Canada (3 autores), entre otros.

Las enfermedades mas estudiadas en las instituciones de salud son: Alzheimer, cancer,
leucemia, enfermedad del corazoén; cardiopatia congénita, desnutricion, trastornos del
suefio: narcolepsia; apnea obstructiva del suefio; apnea obstructiva del suefio,
Trastornos alimenticios: obesidad, alergias, gastroenterologia: reflujo gastroesofagico;
sindrome de intestino corto; enfermedades del higado, dolor abdominal agudo o crénico;
estrefiimiento crénico; insuficiencia pancreatica y odontologia; odontopediatra:
anomalias de la estructura ésea; traumatismos dentales; hipoplasias irreversibles.

La investigacion en SD, al igual que el reto de la investigacion cientifica en salud, se hizo
en colaboracion con paises como: Estados Unidos (36 publicaciones); Espana (32
publicaciones); Canada (9 publicaciones); Chile; Francia; Alemania; Italia; Suecia;

Australia y Brasil (3 publicaciones).
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Los titulos con mayor numero de citas en Google Scholar son: Dermatofitosis en México
de la Revista Iberoamericana de Micologia del Hospital General (86 citas); El desarrollo
del potencial de aprendizaje Entrevista a Reuven Feuerstein de la Revista Electronica de
Investigacion Educativa de la Universidad Autonoma de Baja California, Instituto de
Investigacion y Desarrollo Educativo (74 citas); Prevalencia de malformaciones
cardiacas congénitas en 44,985 nacimientos en México de Archivos de Cardiologia de
México del Instituto Nacional de Cardiologia Ignacio Chavez (46 citas); Enfermedad de
Alzheimer de la Revista de Posgrado de la Via Catedra de Medicina del Instituto
Mexicano del Seguro Social (34 citas) y Malformaciones congénitas diagnosticadas en
un hospital general: revision de cuatro afios del Acta Pediatrica Mexicana del Instituto
Nacional de Pediatria (32 citas).

En las bases de datos internacionales tenemos a: Heart malformations in children with
Down syndrome de la Revista Espanola de Cardiologia (58 citas); NOVP chemotherapy
for Hodgkin's disease transiently induces sperm aneuploidies associated with the major
clinical aneuploidy syndromes involving chromosomes X, Y, 18, and 21 de la revista
Cancer Research (46 citas); GVS-111 prevents oxidative damage and apoptosis in
normal and Down's syndrome human cortical neurons de la revista International Journal
of Developmental Neuroscience (44 citas); Epidemiology of early-onset dementia: A
review of the literature de la revista Clinical Practice and Epidemiology in Mental Health
(43 citas) y Crystal structure of human cystatin C stabilized against amyloid formation
FEBS de la revista Journal (41 citas).

Otro aspecto importante es el idioma de las publicaciones, esta investigacion arrojé que
el mayor numero de publicaciones fue en idioma espafiol con un 54 %, seguidamente de

inglés, italiano, francés, portugués y aleman.

Recordemos que la esperanza de vida de un nifio que nazca hoy con sindrome de Down,
puede prolongarse si se adoptan medidas para tener una salud integral y aumentar la
resiliencia sanitaria y asi asegurarnos de que estos nifios tengan un futuro saludable.

En conclusion en este estudidé podemos inferir en la pregunta ;En qué medida el
sindrome de Down es una prioridad para el gobierno mexicano? en términos
presupuestarios, materiales, educativos, sociales y de salud. Existen proyectos vy

acciones de dependencias tanto publicas como privadas que buscan combatir los
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rezagos en materia de salud a los que se enfrentan las personas con SD que viven en

desventaja en México.

Por todo lo anterior se puede decir que se cumplieron con todos los objetivos planteados
en esta investigacion. Se espera que esta investigacion pueda servir y dar pie a otras

relacionadas con este tema.
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