UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
FACULTAD DE MEDICINA
FUNDACION TELETON MEXICO A.C.

FRECUENCIA DE BULLYING EN NINOS CON MIELOMENINGOCELE ESCOLARIZADOS

TESIS

QUE PARA OPTAR POR EL GRADO DE
MEDICO ESPECIALISTA EN MEDICINA DE REHABILITACION

PRESENTA:
ABRAHAM PERALTA SANDOVAL

TUTOR
Dra. Alejandra Mancilla Ramirez

Médico especialista en Rehabilitacion Pediatrica

Centro de Rehabilitacion infantil Teletén, Estado de México.

Ciudad Universitaria. CD. MX. Agosto 2019.



e e

Universidad Nacional - J ~  Biblioteca Central
Auténoma de México -

Direccion General de Bibliotecas de la UNAM
Swmie 1 Bpg L IR

UNAM - Direccion General de Bibliotecas
Tesis Digitales
Restricciones de uso

DERECHOS RESERVADQOS ©
PROHIBIDA SU REPRODUCCION TOTAL O PARCIAL

Todo el material contenido en esta tesis esta protegido por la Ley Federal
del Derecho de Autor (LFDA) de los Estados Unidos Mexicanos (México).

El uso de imagenes, fragmentos de videos, y demas material que sea
objeto de proteccion de los derechos de autor, serd exclusivamente para
fines educativos e informativos y debera citar la fuente donde la obtuvo
mencionando el autor o autores. Cualquier uso distinto como el lucro,
reproduccion, edicion o modificacion, sera perseguido y sancionado por el
respectivo titular de los Derechos de Autor.



TiITULO

FRECUENCIA DE BULLYING EN NINOS CON MIELOMENINGOCELE
ESCOLARIZADOS

Peralta Sandoval A*, Mancilla Ramirez A**

Asesor de tesis y Metodologico:

**Dra. Alejandra Mancilla Ramirez Médico Especialista en Medicina de
Rehabilitacion pediatrica. Cédula. Profesional 5088204, Subdirector adscrito a la
clinica de estimulacién temprana y lesion medular del Centro de Rehabilitacion e
Inclusién Infantil Teleton. mancilla@teleton.org.mx

*Investigador responsable

Dr. Abraham Peralta Sandoval

Médico Residente de cuarto grado de Medicina de Rehabilitacién.
Universidad Teleton

abrahamperalta@hotmail.com

5569783068



Agradecimientos

A Dios, por darme la vida, salud, la oportunidad de llevar a cabo y terminar mis

objetivos, por su inmenso amor.

Al Dr. Alejandro Parodi, primero por haberme aceptado y confiar en mi, por su

paciencia, dedicacion y esmero al ensefiarnos.

A mi Mama Elena Sandoval por brindarme su apoyo incondicional en todos mis

proyectos y estar en cada una de las diferentes etapas de mi vida.
A mi hija Fernanda Peralta por su alegria, amor y ensefianzas.

A todas las personas que de alguna manera directa o indirectamente me ayudaron

a gue este suefio fuera una realidad.



INDICE
indice
Antecedentes
Marco Teorico
Planteamiento del problema
Justificacion
Objetivos
Hipotesis
Variables
Operalizacion de variables
Criterios de seleccion
Material y métodos
Metodologia
Resultados
Discusion
Conclusiones
Anexos
Facultad y aspectos éticos

Bibliografia

15

16

18

19

19

20

21

22

23

24

29

30

31

36

41



ANTECEDENTES

“La historia del bullying comienza en el afio de 1970 con los estudios de los
suecos Heinemann y Dan Olweus quién es el pionero en los estudios de bullying
escolar. El interés por la problemética se extendio pronto al Reino Unido, Espafia,
Japon, Australia y Estados Unidos™. “En los afios 70 inicié sus investigaciones en
los paises escandinavos; y a partir de sus primeros resultados implement6 una
estrategia de intervencion para reducir los abusos entre estudiantes en colegios de
distintos paises. A partir de estos estudios se da como resultado la organizacion,
en 1987, del primer congreso internacional sobre el bullying que anunciaba que

era un fendmeno a escala mundial” 2.

En el nivel internacional los resultados de diversos “estudios realizados en
Inglaterra y Suecia muestran que entre 7% y 11% de los estudiantes son
agresores y entre 6% Yy 17% son victimas” 3. “Los porcentajes son mas
heterogéneos en el caso de las victimas-agresoras” . “La mayoria de los estudios
sefiala que mas de la mitad de los estudiantes no se encuentran involucrados en
el acoso escolar, es decir, son observadores” °. En México, “el estudio del acoso
escolar empezo en la década de los noventa, centrandose principalmente en el
nivel de educacién basica, y adoptando una perspectiva cualitativa. En general, las
investigaciones describen las actitudes del personal docente, directivo y alumnos

ante situaciones de violencia escolar” 6.

En nuestro pais, “los datos sobre este fendmeno, que concierne a una diversidad
de actores (padres, estudiantes, maestros y autoridades educativas), son limitados
con respecto a cifras oficiales sobre la problematica y los factores asociados

procedentes de encuestas con representatividad nacional” *.

En lo que se refiere a los trabajos realizados en México, “el bullying en un primer
momento se estudié de manera importante a través de la aplicacién de algunos
instrumentos que habian sido utilizados anteriormente; es decir que, con escasas
variantes, se replicaron los trabajos; sin embargo, no en todos los casos hubo

cuidado y rigor metodolégico. Predominaron dos vertientes, la primera referida a la



adecuacion de instrumentos de los estudios del pionero en el tema, Dan Olweus, y

la segunda, de los trabajos de Ortega” .



MARCO TEORICO

“Los defectos del tubo neural son malformaciones congénitas severas que afectan
a 0.5 a 2 embarazos de cada 1000 en todo el mundo” 8 y “en México de 13.6 a
16.6 por cada 10 000 nacidos vivos” °. El mielomeningocele es una de las
malformaciones del sistema nervioso central mas comunes, “siendo la
malformacion del sistema nervioso central mas severa compatible con la vida,
representa una falla en la neurulacion primaria, que da como resultado un
segmento expuesto en la medula espinal, muchos de estos pacientes desarrollan
hidrocefalia del 80 al 90 %, de los cuales de un 70 a 90 % van a requerir de un
sistema de derivacién. Solo el 10 % de los pacientes con mielomeningocele
presentan hidrocefalia al nacimiento, mientras que cerca del 80 % la desarrollan

posterior al cierre” 8.

El cuadro clinico de los pacientes con mielomeningocele generalmente presentan
“paralisis de las piernas, incontinencia de la orina y de las heces, anestesia de la
piel, defectos en las caderas, rodillas y pies, que pueden encontrarse con mayor 0
menor afectacion, de acuerdo con el nivel de la lesion, siendo la lumbosacra la

gue mayormente se presenta” 10,

Ademas como resultado del incremento de la presién intracraneana al desarrollar
hidrocefalia, “las areas principalmente afectadas en pacientes con
mielomeningocele son la atencion, movimiento, percepcion, idioma, aritmética y la
memoria de tipo declarativa episddica y prospectiva” 1° “la funcion ejecutiva
generalmente se asocia al funcionamiento de los I6bulos cerebrales frontales pero
esta también puede afectarse por estructuras cerebelo-subcorticales-corticales

que se ven involucradas en nifios con mielomeningocele” 2.

En términos generales, “ el |I6bulo anterior del cerebelo se ocupa de la funcion
motora, el inferior ( en virtud de sus conexiones con los I6bulos pre frontal y
parietal) con la funcién cognitiva, el I6bulo posterior es parte del cerebelo

cognitivo, que incluye una red ejecutiva que involucra a la corteza motora primaria,



el tAlamo y el cuerpo estriado. En los pacientes con mielomeningocele estas
estructuras pueden estar alteradas y por lo tanto los individuos con espina bifida
tienen una variedad de déficits en la actividad motora, la velocidad, y regulaciéon
dinamica de la actividad motora, nifios y adultos con espina bifida
mielomeningocele tienen formas leves de disartria atdxica lo que podria explicarse

por el menor desarrollo del I6bulo posterior del cerebelo” 12,

Los nifios con mielomeningocele tienen un mayor grado de disfuncion
neuropsicoldgica. La hidrocefalia inicial y recurrente puede impactar
negativamente en el funcionamiento cognitivo y puede potencialmente tener
efectos nocivos sobre la independencia funcional durante todo el ciclo de vida.
Dadas las secuelas cognitivas asociadas al mielomeningocele e hidrocefalia, la
evaluacion del desarrollo y neuropsicolégica de estos nifios es un componente

importante en la atencién del paciente 2.

“Las capacidades intelectuales de los nifios con espina bifida se encuentran
frecuentemente en el promedio bajo del rango promedio. Si nos centramos en la
capacidad intelectual de estos nifios y nifias, conociendo la gran diversidad que
existe, se debe entender que siempre que presenten una patologia asociada, es
de esperar que tengan un cociente intelectual (Cl) dentro de los limites de la
normalidad, presentando el 85 % de estos nifios cocientes intelectuales con
puntuaciones tipicas entre 80 y 100. El perfil cognitivo de los nifios con
mielomeningocele es en muchos aspectos similar a los nifios con hidrocefalia de
diferentes etiologias, con habilidades verbales tipicamente mas avanzadas que las

habilidades no verbales” 12,

Las habilidades verbales relativamente intactas en nifios con mielomeningocele
pueden ser deficientes en areas como la memoria verbal, el discurso y la
comprension del lenguaje, fluidez y articulacion del mismo. Es asi que en estos
nifios las malformaciones cerebrales tienen un impacto considerable en sus

resultados neuroconductuales 13



Se ha estudiado el resultado a largo plazo en los estudios de cohortes de jovenes
adultos con espina bifida lo que sugiere que estas personas siguen teniendo
dificultades para las habilidades motoras, cognitivas, sociales y académicas en la
infancia como para el mantenimiento de las competencias cognitivas, sociales y
académicas en los adultos. Previamente se aceptaba que la memoria no era un
déficit caracteristico de los nifios con mielomeningocele, aunque estudios

posteriores sugirieron la existencia de déficits en la memoria global

Debido a la mejora de diagnéstico y tratamiento, los nifios con mielomeningocele e
hidrocefalia son mas propensos a tener un coeficiente intelectual total en el rango

de la normalidad en comparacién con décadas anteriores. 1°

Recientemente se han realizado estudios que han identificado al cerebelo como
parte de una red cerebro-cerebelo que contribuye a procesos motores y
cognitivos®® un estudio realizado sugiere que el cerebelo juega un papel tanto en
la velocidad motora como en la coordinacién. Por una parte teniendo en cuenta los
aspectos de la integracion visomotora de las tareas, los bajos rendimientos
podrian atribuirse a la hidrocefalia; por otra parte, los malos resultados de estas
tareas podrian, ademas de la hidrocefalia, reflejar una disminucién en la velocidad
de procesamiento y una pobre funcién visuoespacial relacionada con la

malformacion del cerebelo 18.

El mielomeningocele implica, dismorfologia del cerebelo, y sus manifestaciones
mas evidentes son los déficits motores. Nifios y adultos con mielomeningocele
tienen déficits generalizados en la motricidad del tronco, extremidades superiores,
ojos y articulacion de la voz, que son ampliamente congruentes con los
observados en adultos con lesiones del cerebelo. La estructura y la funcion del
cerebelo estan correlacionadas con una gama de funciones motoras. Mientras que
el aprendizaje motor generalmente se preserva en mielomeningocele, las
funciones motoras que requieren sefiales predictivas y calibracion precisa de las
caracteristicas temporales de movimiento se deterioran, lo que resulta en déficit en

la coordinacion del movimiento suave, asi como en la traida clasica de dismetria,



ataxia y disartria. Se sugiere que por motivos de edad plasticidad las alteraciones
motoras asociadas a la disfuncion del cerebelo son limitadas en las personas con

este trastorno del desarrollo neurolégico. 7

Con frecuencia, las malformaciones asociadas implican hidrocefalia, malformacion
de Arnodl Chiari tipo 1l y disgenesia del cuerpo calloso. Aplicado a los resultados
actuales, los malos resultados en las tareas mas complejas de atencion
tradicionales podrian estar relacionados con defectos cerebrales y del cerebelo
que influyen en la velocidad motora y la coordinacion, asi como para la
transferencia de informacion a través del cuerpo calloso. Teniendo en cuenta las
asociaciones del cerebelo y el cuerpo calloso con las funciones ejecutivas, el
aprendizaje y la atencion, los resultados también podrian ser interpretados para
indicar que las funciones de atencion se deterioran en situaciones de trabajo mas
exigentes. Tal interaccion entre la disminucién de la atencidén con el aumento de
complejidad en las tareas subraya la importancia de la evaluacion
neuropsicolégica de las funciones tanto por separado como combinados en

diversos contextos. 13.

El bullying escolar se define como un “comportamiento agresivo con la intencién
de hacer dafio, llevado a cabo de forma constante en un periodo de tiempo, con
asimetria de poder y ejercido por uno o mas estudiantes contra otro u otros.
Involucra diversos actores, la victima, el victimario, el espectador, observador
testigo, los educadores, el personal administrativo, los padres de familia y/o la
comunidad, los cuales tienen un papel importante a la hora de intervenir en la
problematica, dado que pueden facilitarla o entorpecerla” 8. Olweus define “una
persona es intimidada cuando esta expuesta de manera repetida, a lo largo del
tiempo a acciones negativas por otras personas y muestra dificultades para
defenderse por si misma” 1°. “El acoso escolar puede ser de tipo directo o
indirecto. Generalmente, se clasifica en fisico, verbal, sexual o gestual; a la par el
ciberbullying o ciberacoso se suscita a través del uso de tecnologias de
comunicacién, ya que generan otras formas de interaccion y socializacion entre

pares” 18, “En la actualidad se ha dado mucha importancia y reconocimiento al

10



bullying que se ha desplazado de las aulas, a las redes sociales, dado el facil
acceso a internet y el uso de las tecnologias de la informacioén, el cual también

genera repercusiones negativas para la victima” °.

La real academia espafola (RAE) “prefiere utilizar el término acoso escolar,
hostigamiento escolar intimidacion escolar u otros sindbnimos en vez del anglicismo
Bullying, la cual es una palabra inglesa utilizada para referirse a cualquier forma
de acoso o maltrato, tanto fisico como psicoldgico, que se repite a lo largo del
tiempo” 2°. En esta investigacion se utilizan los términos intimidacién escolar y

bullying.

(Escobar, 1988) nos comenta que “De manera repentina, al entrar a la escuela los
alumnos aprenden cosas nuevas y una de las primeras es la relacion con el poder,
a través de la violencia, tanto como con el profesor como con los compairieros. El
poder es un elemento que se encuentra presente casi en todas las relaciones
sociales, siempre en las que se verifique la presencia de un sujeto activo que
instrumente la voluntad de otro pasivo, en virtud del cual el primero manda y el
segundo obedece. En el poder es necesario que ambos sujetos sean racionales y,
en cuanto tales, capaces de definir una voluntad, ya sea forzada por la obediencia

o consentida por ella misma” 1.

El bullying se visibiliza en diferentes tipos de manifestaciones de violencia que
pueden darse por separado o combinadas, El instituto interamericano de derechos
humanos define que la violencia fisica “es toda accion encaminada a lesionar la
integridad fisica de una persona. Ejemplo de ella son las siguientes acciones:
golpes, patadas, zancadillas, pellizcos, empujones, tirones de cabello, encerrar u
obligar a entrar en algun sitio, entre otro” 22 en cuanto a la violencia material la
define como “las acciones destinadas a dafar, destruir o tomar sin consentimiento
las pertenencias de los y las estudiantes, por ejemplo acciones como: dafiar, robar
0 esconder articulos, etc. Forzar a entregar algun bien personal (dineros u objetos)
a cambio de no recibir dafios y poder acceder a espacios 0 servicios en el centro
educativo” %2, por su parte a la violencia psicoldgica lo definen como “molestar,

intimidar, humillar, excluir, o alentar la exclusion deliberada (por ejemplo de

11



trabajos en grupo, juegos, equipos deportivos, etc.), “ley del silencio”, gestos
faciales o fisicos negativos, miradas amenazantes o despectivas, acoso grupal o
colectivo, entre otras” 2. La violencia verbal “Se manifiesta a través del lenguaje,
de igual manera que las otras formas de violencia, busca lesionar a las victimas.
Algunas de las manifestaciones son: insultar, calumniar, difamar, esparcir o
divulgar un rumor o comentario mal intencionado, hacer comentarios
discriminatorios o despectivos (Por ejemplo por caracteristicas fisicas, cognitivas,
nacionalidad, diversidad sexual o de género, etc.), abusar verbalmente a otra
persona, dafiar la reputacion social de otra persona” ?2. Con respecto a la violencia
sexual se define como “aquella manifestacion que involucre comentarios,
insinuaciones y amenazas con contenido sexual o exhibicién explicita sexual entre

pares” 22,

En otro estudio (fandrem et al 2010) se comprob6 que “el bullying no solo esta
inspirado en el deseo de tener el poder y someter al otro, sino también en el

sentido de pertenecer al grupo de los otros agresores” 23,

.En un estudio realizado en colima México a alumnos de primaria, una perspectiva
cualitativa sobre acosadores y victimas se encontré que “la violencia inhibe el
desarrollo de los alumnos, anula su potencial y puede dejar secuelas permanentes
en la personalidad, pues el desarrollo de la misma esté relacionado no solamente
con las actitudes que se les inculcan, sino con la realizacion de las mismas, asi
como con las frustraciones sufridas en la escuela, y con sus condicionamientos

para favorecer o entorpecer su realizacion posterior’4.

Con respecto al acosador se encontré que “le es dificil renunciar porque si deja su
actitud violenta muestra de alguna manera que esta perdiendo poder, fuerza, y
sufriendo un trastocamiento a su imagen, a lo que representa en ese estudio
cualitativo los acosadores mencionaban que no podian dejar de hacerlo porque

era una manera de no aburrirse” 24,

Uno de los rasgos mas caracteristicos que nos hace mencion Willis en 1988 es

que “los alumnos agresores buscan espacios para ejercer su poder de accion,

12



quedar fuera de la mirada de los maestros; libres de las reglas instituidas, con la

finalidad de poder instrumentar sus reglas y normas” 2°.

En relacion con los padres de familia, tanto de las victimas como de los
acosadores, afrontar el bullying implica un importante desafio y, en la mayoria de
los casos registrados, se advierte que “se trata de un problema que no saben
cOmo manejar y menos aun a donde deben dirigirse para atenderlo, méas alla de la
escuela y del profesor, de quien esperan una respuesta oportuna que no siempre

da o resuelve satisfactoriamente” 24.

Especialmente en México la convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad y protocolo facultativo promulgado en mayo de 2008, Establece que
la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos, en su articulo 10,
“Queda prohibida toda discriminacién motivada por origen étnico o nacional, el
género, la edad, las discapacidades, la condicién social, las condiciones de salud,
la religién, las opiniones, las preferencias, el estado civil o cualquier otra que
atente contra la dignidad humana y tenga por objeto anular o menoscabar los
derechos y libertades de las personas” 2. Por su parte en el articulo de igualdad y
no discriminacion se “prohibe toda discriminacién por motivos de discapacidad y
gue se garantizaran a todas las personas con discapacidad, proteccion legal igual
y efectiva contra la discriminacion por cualquier motivo” 26. Cabe resaltar que en el
articulo 7 con respecto a nifias y nifios con discapacidad menciona “que se debe
asegurar gue todos los nifios y las nifias con discapacidad gocen plenamente de
todos los derechos humanos y libertades fundamentales en igualdad de
condiciones con los demas nifios y nifias y que tengan derecho a expresar su
opinion libremente sobre todas las cuestiones que les afecten, opinidn que recibira
la debida consideracion teniendo en cuenta su edad y madurez, en igualdad de
condiciones con los demas nifios y nifias, y a recibir asistencia apropiada de

acuerdo a su discapacidad y edad” 5.

Dentro de los antecedentes directos encontramos en un estudio realizado en
Colombia de intimidacion escolar en nifios con mielomeningocele, “participaron 11

nifios, de los cuales 6 se movilizaban mediante silla de ruedas y los otros 5 lo

13



hacian con otros tipos de ayuda, 4 eran hombres y 7 eran mujeres, respecto a la
escolaridad, 4 nifios y 2 adolescentes se encontraban asistiendo a instituciones de
educacion regular, mientras que un nifio y 3 adolescentes asistian a instituciones
donde se les brindaba apoyo pedagdgico y uno asistia a ambos tipos de
instituciones. También en su estudio se incluyé el estrato socioecondémico al cual
pertenecian cada uno de los nifios, se encontré que 8 de los participantes
reportaron haber sido victimas de intimidacion, al menos una vez en el Gltimo mes,
las combinaciones mas frecuentes de intimidacion fueron la verbal y la social, en 3
participantes se encontraron frecuencias altas de intimidacion de los cuales 2 se
movilizaban mediante sillas de ruedas, se encontré que el orden en frecuencia de
intimidacion escolar fue el siguiente, verbal, social, fisica, gestual y finalmente no
se registré Ciber Bullying. Se resalta que en este estudio 2 de los participantes
manifestaban ideas suicidas, estos eran adolescentes y se encontraban afectados
por mas de 2 formas de intimidacion, factores que podrian considerarse de riesgo
para asumir esta conducta” ?’. Por otro lado “las altas frecuencias de intimidacién
en estudiantes que deambulan con silla de ruedas, principalmente en actividades
colectivas que demandan habilidades motrices como las deportivas, dan cuenta
que la perceptibilidad del defecto, a partir de la utilizacion de ayudas técnicas,
entra a jugar un rol decisivo en las relaciones que establecen los estudiantes con
mielomeningocele y sus compafieros de escuela como consecuencia de la

asociacion a condiciones médicas y rehabilitadoras que los saca de la norma” 2,

14



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Actualmente en México no hay investigaciones sobre bullying en nifios con
mielomeningocele, el bullying ya ha sido asociado con depresion e intentos de
suicidio. Para la rehabilitacion integral de los nifios con mielomeningocele, el
hecho de tener una confirmacién de bullying dentro de los diferentes ambientes
dentro de los cuales se enrolan los nifos, ya sea familiar, escolar o social, supone

una ventaja para ofrecer una rapida intervencion.

La adecuada inclusion escolar sera determinante para la adecuada actividad y

participacion del nifio en los diferentes ambientes donde se enrola.
Por lo anterior nos planteamos la siguiente pregunta de investigacién

¢, Cual es la frecuencia de bullying escolar en nifios con mielomeningocele

escolarizados?

15



JUSTIFICACION

El presente trabajo pretende identificar la frecuencia de bullying en nifios con
mielomeningocele escolarizados; tomando como ejes de referencia los aspectos
epidemioldgicos cientificos y clinicos de esta entidad. Como punto nimero uno,
epidemiolégicamente en “México se tiene una prevalencia de defectos del tubo
neural de 4.9 por 10000 y de estos el 75 % corresponde a espina bifida”® la
incidencia de mielomeningocele en el pais es de “1.2 por cada 1000 recién
nacidos”® de estas cifras al menos el 90% de los pacientes con mielomeningocele
tienen hidrocefalia asociada a una malformacion de Arnold Chiari tipo 1l y con
multiples complicaciones a nivel uroldgico, intestinal, cardiaco y ortopédico, lo que
condiciona que sea una patologia devastadora con alto impacto en el ambito

econdmico, social, laboral, psicolégico, y familiar.

Como punto numero dos, cientificamente existe muy poca literatura que
documente la asociacion entre estas entidades. Se realiz6 una busqueda en
clinicalkey, Cochrane, Pubmed y Scielo, donde solo se encontré un articulo el cual
relaciones las dos variables, bullying y mielomeningocele, “en el cual se confirmo
la presencia de situaciones de bullying en los casos estudiados”?’, las
investigaciones encontradas en cuanto a mielomeningocele se han situado en
identificar los factores de riesgo, mortalidad y supervivencia, dejando de lado
problematicas psicosociales que esta poblacion puede tener en relacién con su
condicién de salud y su etapa vital. “los estudiantes con discapacidad se
enfrentan a practicas escolares y pedagdgicas que dificultan su inclusion, dentro
de estas condiciones se incluyen barreras fisicas, culturales y sociales que
restringen su participacion y que son el resultado de las representaciones sociales
de la discapacidad , la elaboracion de estas representaciones sociales de la
discapacidad son el resultado de la influencia de la ideologia normalizadora que
trajo consigo el modelo médico rehabilitador, que explica la discapacidad como
una condicion fisiolégica que padecen las personas, ubicandolas en una posicién
de incapacidad y deficiencia, y haciéndolas objeto de practicas que transforman su

singularidad en una experiencia negativa” 3°
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Finalmente desde el punto de vista clinico los nifios con mielomeningocele cursan
con secuelas del mismo defecto congénito y complicaciones en todos los érganos
y sistemas, que genera una discapacidad motriz, 6sea, no controlan esfinteres,
usan ortesis o silla de ruedas, por tanto “las posibilidades de desenvolvimiento de
las personas con una particularidad biologica en actividades humanas cotidianas

son menores en comparacion con las personas que no la tienen”?’
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OBJETIVOS
GENERAL

Establecer la frecuencia de bullying en nifios y adolescentes con

mielomeningocele escolarizados.

ESPECIFICOS

Realizar la aplicacidon del cuestionario de bullying en nifios con mielomeningocele

del centro de rehabilitacion e inclusion infantil Teletén Estado de México.

1.-Conocer mediante la aplicacién del cuestionario las siguientes areas de

bullying.

a) Victima.
b) Intimidador.

c) Observador.

2.-Clasificar el nimero de nifios con mielomeningocele escolarizados que

presentan intimidacion escolar.

3.-Clasificar el nivel de intimidacién escolar que presentan los nifios con

mielomeningocele, bajo, medio o alto.
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HIPOTESIS

Hipodtesis Nula
Los nifios con mielomeningocele no presentan bullying escolar.
Hipotesis Alterna-H1

Los nifios con mielomeningocele presentan bullying escolar.

VARIABLES

¢ Independiente: Mielomeningocele.

e Dependiente: Bullying

Muestra
La seleccion de la muestra para recabar la poblacion del estudio se realizara a
conveniencia para este protocolo de acuerdo a la poblacién que se encuentra en

el Crit Estado de México y que cumpla los criterios de inclusion.
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Operalizacion de las variables

Variable

Definicidn
conceptual

Definicién
operacional

Clasificacio
n
estadistica

Clasificacié
n
conceptual

Medida
estadistica

Mielomeningocel
e

Alteracion en el
cierre del tubo
neural existe
una falla en el
cierre de las
vértebras que
cubreny
protegen
elementos de
medula espinal,
lo que dara
origen a dos
entidades la
denominada
espina bifida
ocultay la
espina bifida
abierta, por la
cual
protruyeran
estructuras
como raices
nerviosas,
medula 'y
meninges

Nifos
diagnosticados
con
mielomeningocel
e escolarizados

Cualitativa

Nominal

Frecuencia
y
porcentaje
s

Bullying

Comportamient
0 agresivo con
la intencién de
hacer dafio,
llevado a cabo
de forma
constante en un
periodo de
tiempo, con
asimetria de
poder y ejercido
por uno o mas
estudiantes
contra otro u
otros.

Respuesta negativa
gue puede dafiar la
parte fisica,
emocional, social y
espiritual que
presentan los nifios
en la inclusion
escolar.

Cuantitativ
a

A)Con
intimidacio
n escolar
B) Sin
intimidacio
n escolar

Frecuencia

y
porcentaje

A través de
las
medidas
de
tendencia
central.
(moda,
medianay
media)
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CRITERIOS DE INCLUSION, EXCLUSION Y ELIMINACION

1.-Criterios de inclusion

a)
b)
C)
d)

e)

Pacientes con diagnéstico de mielomeningocele del CRIT Estado de México
que se encuentren escolarizados en escuela regular.

Pacientes de ambos géneros.

Pacientes entre 4 a 18 afos.

Pacientes que acepten participar en el protocolo y firmen el consentimiento
informado.

Pacientes con un nivel de mielomeningocele lumbar y sacro.

2.-Criterios de exclusion

a)
b)

c)
d)

Pacientes con diagnostico de mielomeningocele del CRIT Estado de México
gue no se encuentren escolarizados.

Pacientes con diagnostico de mielomeningocele del CRIT Estado de México
gue se encuentren escolarizado en escuela no regular.

Pacientes que no acepten participar en el protocolo.

Pacientes que no presenten un nivel lumbar.

3.-Criterios de eliminacion

a)

b)

Pacientes que durante la realizacion del estudio sean dados de baja del
CRIT Estado de México.
Pacientes que no concluyan la aplicacién del cuestionario.
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Material y método.

Tipo de disefio metodoldgico

1.-Tipo de estudio: Descriptivo

2.-Por el control de la maniobra: No experimental.

3.-Por la captacion de la informacion: Prospectivo.

4.-Por la medicion del fenbmeno en el tiempo: Transversal.
5.-Por la presencia de un grupo control: No hay grupo control

6.-Por la direccion del analisis: Transversal.

Descripcién general del estudio

Es un estudio descriptivo, no experimental, prospectivo, en el que se incluird una
poblacidbn muestra que se constituira por nifios con mielomeningocele escolarizado
de 4 a 18 afios del centro de rehabilitacion infantil teleton estado de México, de los
cuales se procedera a buscar en el expediente clinico en blusqueda de nimero
telefénico asi como criterios de inclusion correspondientes para programar cita,
para aplicacion de cuestionario, previa firma de consentimiento informado se
procedera a la aplicacion del cuestionario intimidaciéon escolar en nifios con
mielomeningocele, todo esto se llevara a cabo en las instalaciones del centro de

rehabilitacion infantil teletén Estado de México

Caracteristicas del lugar donde se realizara el estudio

En el centro de rehabilitacion e inclusion infantil Teletén estado de México.

Grupo de estudio

El grupo de estudio sera constituido por nifios escolarizados con diagnostico de

mielomeningocele de 4 a 18 afios de edad.
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Metodologia

Una vez que sea aprobado por el comité de investigacion del centro de
rehabilitacion infantil Teletén estado de México, el presente estudio se llevara

acabo de la siguiente manera.

a) Solicitar en el &rea de sistemas la base de datos de los pacientes ingresados

con diagnostico de mielomeningocele

b) se ingresara en una hoja de captura de datos de Excel, numero de carnet edad,
sexo y afio escolar el cual est4 cursando.

c) Se identificara a los pacientes que cumplen los criterios de inclusién del

presente estudio.

d) Una vez captado lo anterior se ingresara al expediente electrénico, para obtener
el nimero telefonico, con el objetivo de sacar una cita para firma de

consentimiento informado y aplicacion de cuestionario.

e) Posteriormente se analizara el resultado del cuestionario aplicado mediante

medidas de tendencia central frecuencia y porcentajes.

f) Finalmente se presentaran los resultados, discusién y conclusiones.
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Resultados

Se aplicaron 26 encuestas a los nifios con mielomeningocele escolarizados del
Centro de Rehabilitacion Infantil Estado de México, en el mes de julio de 2019,
cuando se recabaron los datos de los pacientes con diagnéstico de
mielomeningocele, aceptaron participar en el estudio un total de 26 pacientes los
cuales cumplian los criterios de inclusién, una paciente con diagndstico de lesion
medular contesto la encuesta pero se excluyd por no tener los criterios de

inclusion.

El grupo de pacientes que participaron en la investigacion estuvo conformado por
12 (46 %) mujeres y 14 (53%) hombres. En cuanto a la distribucion por edad
abarco de los 4 afios a los 18 afos.

DISTRIBUCION POR SEXO

B Mujeres M Hombres

Referente a la situacion de escolaridad todos los nifilos se encontraban en

instituciones de educacién regular.

Dentro del grupo que fue detectado por presentar Bullying estaba conformado por
7 (58%) mujeres y 5 (41%) eran hombres. El grupo que no presento la situacion de

intimidacion escolar estuvo conformado por 5 niflas y 9 nifios.
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Grupo que presento bullying

B mujeres

B hombres

En los resultados de acuerdo al tipo de Bullying ejercido se encontré que 6 (23%)
de los participantes reportaron haber sido victimas de Bullying verbal leve, 1 (3%)
reporto haber sido victima de Bullying verbal severo, 8 (30 %) reportaron haber
sido victimas de bullying fisico severo, 1 (3%) reporto haber sido victima de

Bullying social leve, 1 (3%) reporto haber sido victima de bullying social severo.

Tipos de Bullying

8
6
1I111
. [ N S

Bullying fisico leve  Bullying fisico Bullying verbal Bullying verbal Bullying social Bullying social
severo leve severo leve severo

N W 1O N 0 L

[Eny
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Se identificaron 3 reportes de frecuencias altas de intimidacién concentrados en 3
(11 %) participantes de los cuales 2 se movilizaban en silla de ruedas y 1 con

bastones canadienses y ortesis rodilla, tobillo pie.

Dentro de los resultados para saber qué tipo de ayuda externa buscaban los
pacientes que habian recibido Bullying 5 (41%) de ellos ignoraron el acoso, 4 (33
%) recibieron ayuda de los papas, 1 (8 %) recibié ayuda de los amigos, 1 (8%)
recibié ayuda del profesor y 1 (8%) se rio de la situacion.

Ayudas externas buscadas por los pacientes que
presentaron Bullying

w

N

=

0 . . .

Ignoraron la situacion ayuda de los papas ayuda de los amigos ayuda del profesor se rieron

Con respecto a la institucion donde provenian los nifios que presentaron Bullying 5
(41 %) provenian de instituciones privadas y 7 (58%) provenian de instituciones

publicas.

En cuanto a los nifios que ejercian Bullying sobre sus comparieros se encontraron

2 los cuales practicaban el tipo de Bullying fisico y usaban silla de ruedas.

Ninguno de los nifios con mielomeningocele reporto haber cambiado de escuela
debido al bullying, méas en la entrevista los papas comentaban que si lo habian

pensado pero no lo habian concretado.
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Con respecto a la parte de intento de suicidio de las victimas de Bullying ninguno

de los entrevistados reporto como positiva esta situacion.

En cuanto a las combinaciones de acoso escolar, 1 reporto haber sido victima de
Bullying fisico leve y social severo, 1 reporto Bullying fisico severo, verbal leve y

social leve y 1 reporto combinacién de Bullying fisico y verbal leve.
El ciberbullying no fue reportado por ninguno de los nifios

En cuanto al desplazamiento con ayudas técnicas dentro del grupo que presento
Bullying, 7 (58%) se movilizaban en la escuela con silla de ruedas, 1 (8.3%) con
bastones canadienses y ortesis rodilla tobillo pie (KAFO), 2 (16.6%) se
movilizaban con ortesis rodilla tobillo pie (KAFO), y 2 (16.6%) se movilizaban con

andadera y ortesis tobillo pie (OTP).

Grupo de Bullying de acuerdo
al desplazamiento con ayudas técnicas

Categoria 1

mSillade ruedas M Bastones canadienses y KAFO ~ ® KAFO Andaderay OTP
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En cuanto al nivel de mielomeningocele de los pacientes que presentaron Bullying,
L1- 3 pacientes, L2 -2 pacientes, L3- 4 pacientes, L4-1 paciente, L5 1 paciente,
S1-1 paciente.

Nivel de mielomeningocele en el grupo que
presento Bullying

numero de nifios

CATEGORIA 1

nivel de mielomeningocele

ml]l m|l2 m|3 ml4 ml5 mS1
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Discusion

El diagnostico de mielomeningocele continua siendo uno de los principales
diagnosticos de discapacidad en nifios y uno de los que permite que los nifios se
incluyan en escuelas regulares ya sea con ayudas técnicas o sin estas. En México
se han encontrado diversas publicaciones de Bullying en nifios escolarizados, mas
no se han encontrado investigaciones de Bullying en nifios con discapacidad. Las
investigaciones de personas con mielomeningocele se han centrado en identificar
factores de riesgo asociados a su presentacion, con el objetivo de ayudar a definir
estrategias de prevencion ya que genera un alto costo de atencion de los recién
nacidos, las investigaciones se han situado en la mortalidad y supervivencia de
este grupo poblacional dejando de lado problemas psicosociales que esta

poblacion puede tener.

En la literatura revisada, utilizando las palabras en espafiol intimidacion escolar en
personas con discapacidad y en ingles Bullying se hall6 un articulo el cual
relaciona los defectos de tubo neural con Bullying, esta investigacion fue llevada a
cabo en la fundacion clinica valle del Lili, Cali, Colombia, y el centro de
investigacién en anomalias congénitas y enfermedades raras (CIACER), en dicho
estudio se incluyeron a 11 personas con diagnéstico de mielomeningocele de los
cuales 8 (73%) presentaron situaciones de intimidacion escolar, en este estudio se
encontré que las situaciones de Bullying més frecuentes son la verbal y la social.
Situacion que en nuestra investigacion se presenta mas el Bullying verbal y fisico,
con respecto a la situacion de hacerse dafo o intento de suicidio no encontramos
ningun caso a diferencia de la investigacion del centro de investigacién en
anomalias congénitas y enfermedades raras en la que encontraron 2 intentos de
suicidio.

Uno de los hallazgos mas importantes fue la confirmacion de la presencia de
Bullying escolar en los casos estudiados, los resultados llevan a considerar a que
la presencia de mielomeningocele puede predisponer a este tipo de situaciones

dentro del ambito escolar.
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Conclusiones

Podemos definir 2 grandes areas de oportunidades la primera al definir que se
encontrd Bullying en los nifios con mielomeningocele y finalmente tomar en cuenta
que las situaciones de Bullying se presentan en los nifilos con discapacidad y no
solo centrar nuestra atencion como rehabilitadores en las cuestiones de tipo
motor, con la finalidad de identificar otras condiciones como potenciales
generadores de discapacidad repercutiendo directamente en la participacion

familiar, escolar y social de nuestros nifios.
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CARTA CONSENTIMIENTO BAJO INFORMACION PARA LA REALIZACION DE PROYECTO DE
INVESTIGACION

En la ciudad de Tlalnepantla Estado de México a de de y con
fundamento en los articulos 80 y 81 del reglamento de la ley general de salud en materia de
prestacion de servicios de atencién médica en las normas y procedimientos de la medicina en
general y en los lineamientos y politicas propias de la fundacién Teletén México A.C. Se otorga la
presente:

Autorizacién y consentimiento informado para la realizacién del proyecto de investigacidn, que

otorgan, como el “paciente” el (la) menor

Con numero de expediente y con diagnéstico de

Y como responsable “del paciente” el (la) sefior (a)

expresamente a Fundacion Teleton México A.C. (en lo sucesivo la fundacién) y al profesional del
area médica

, en los siguientes términos.

Titulo. del proyecto de investigacidn, frecuencia de bullying en nifios con
mielomeningocele escolarizados.

Aceptamos y autorizamos que se lleve a cabo la investigacién de “el paciente”, que se
hace referencia en el punto anterior.

Manifestamos que el profesional del area médica (investigador nos ha informado veraz y
oportunamente del proyecto de investigacidn lo siguiente.

a)

La explicacidon de lo que supone la experiencia y las posibles consecuencias o
riesgos que puedan derivarse de la participacién de “el paciente” y su familia en la
investigacion.

La descripcion de los objetivos de la investigacion: Identificar bullying en nifios con
mielomeningocele escolarizados del CRIT Estado de México a través de la
aplicacion de un cuestionario.

Las caracteristicas basicas del disefio de investigacion.

Los posibles efectos secundarios: ninguno.

Los posibles beneficios son: identificacion de bullying de manera temprana,
orientacién e intervencion médico y psicoldgica para una éptima inclusién escolar,
familiar y social.

Los procedimientos o pruebas son la aplicacion del cuestionario.

Entiendo ademas los beneficios que el presente estudio posee para el cuidado y
tratamiento de “el paciente”.

Preguntar en cualquier momento del estudio las dudas que surjan.

Es de nuestro conocimiento que seremos libres de retirarnos de la presente investigacion
en el momento en el que asi se desee o bien de no contestar algin cuestionamiento sin
que se afecte la atencidn que recibimos de “la fundacidn como paciente”

Aceptamos y autorizamos a “"la fundacién “ a usar y explotar los resultados segln
convenga a los intereses de “‘la fundacién” y que tenga como objetivo la investigacion y
avance de la ciencia.
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Por lo anterior en este acto, cedemos a favor de “la fundaciéon’ en ningun caso y bajo
ningun concepto tendrd la obligacidon de pagarnos cantidad alguna o regalias u otorgarnos
algun apoyo econdémico.

VL. Que se nos ha explicado de forma expresa, clara y precisa el contenido del presente
documento, asi como sus alcances y fines.

PACIENTE RESPONSABLE DEL PACIENTE

Nombre firma y/0 huella Nombre firma y parentesco de “el paciente”

Profesional del drea médica investigador

Nombre, cedula profesional/ especialidad

Testigo Testigo

Nombre y firma Nombre y firma
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Cronograma de actividades

Actividad

Febrero Marzo 2019

Abril Mayo 2019

Junio 2019

Elaboracién de
protocolo y
aprobacion*

Recoleccion de datos

Analisis de los datos

Realizacion del
trabajo final

Elaboracién y envié
de informes a la
comision de
investigacion

*Todas las fechas de este cronograma seran modificables a partir de la aprobacién del protocolo
por el comité de investigacion.
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FACULTAD Y ASPECTOS ETICOS

Acorde a los lineamientos éticos del Centro de Rehabilitacion Inclusion e Infantil Teletén basados
en la nueva version de Helsinki, Finlandia.

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

5.3 La Secretaria, para el otorgamiento de la autorizacidn de una investigacién para la salud en
seres humanos conforme al objetivo y campo de aplicacién de esta norma, debera corroborar que
en el proyecto o protocolo de investigacidn, prevalezcan los criterios de respeto a la dignidad del
sujeto de investigacion, la proteccién de sus derechos, principalmente el de la proteccién de la
salud, asi como el bienestar y la conservacién de su integridad fisica.

5.4 Es facultad de la Secretaria, en el dmbito de su competencia, y de conformidad con las
disposiciones juridicas aplicables, el seguimiento y control de los proyectos o protocolos de
investigacion autorizados conforme al objetivo y campo de aplicacién de esta norma, los cuales
deberan ajustarse a los principios cientificos y éticos que orientan la practica médica.

5.6 Para la autorizacion de una investigacion, conforme al objetivo y campo de aplicacidn de esta
norma, el proyecto o protocolo de investigacion debe describir con amplitud los elementos y
condiciones que permitan a la Secretaria, evaluar la garantia de seguridad de los sujetos de
investigacion, en su caso, podra observar las Buenas Practicas de investigacion clinica.

5.7 Toda investigacion debe garantizar de manera clara, objetiva y explicita, la gratuidad de la
maniobra experimental para el sujeto de investigacion, lo cual debera ser considerado en el
presupuesto de la investigacion, de conformidad con el numeral 10.6, de esta norma.

5.8 En todo proyecto o protocolo de investigacion, se debera estimar su duracion, por lo que es
necesario que se anoten las fechas tentativas de inicio y término, asi como el periodo calculado
para su desarrollo.

5.9 Las condiciones descritas en el proyecto o protocolo de investigacion, incluyendo las fechas
estimadas de inicio y término, asi como el niUmero necesario de sujetos de investigacidn, seran
considerados requisitos indispensables para la autorizacién de una investigaciéon para la salud en
seres humanos.

5.10 La justificacién de los proyectos o protocolos de investigacidon que se presente con la solicitud
de autorizacion de una investigacion para la salud en seres humanos, debe incluir: la informacion y
elementos técnicos suficientes para suponer, que los conocimientos que se pretenden adquirir, no
es posible obtenerlos por otro medio.

5.11 El investigador principal, asi como los demas profesionales y técnicos de la salud que
intervengan en una investigacion, deberan cumplir en forma ética y profesional las obligaciones
que les impongan la Ley General de Salud y el Reglamento, asi como esta norma.
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5.12 En toda investigacidn, los expedientes de los sujetos de investigacion seran considerados
expedientes clinicos, por lo que se deberd cumplir con lo sefialado en la Norma Oficial Mexicana,
referida en el numeral 3.1 de esta norma.

10.1 La conduccién de toda investigacidon de conformidad con esta norma, estara a cargo del
investigador principal, el cual debera ser un profesional de la salud con la formacién académicay
experiencia probada en la materia, que le permitan dirigir la investigacion que pretenda realizar.

10.2 El investigador principal podra planear y elaborar el proyecto o protocolo de investigaciény
debe dirigir el mismo en apego a los aspectos metodoldgicos, éticos y de seguridad del sujeto de
investigacion.

10.3 Cuando el investigador principal desee efectuar enmiendas en el disefio metodoldgico del
proyecto o protocolo de investigacidn inicial, que sirvid de base para la emisién de la autorizacién
original de una investigacién para la salud en seres humanos, de conformidad con esta norma,
debera solicitar a la Secretaria una nueva autorizacion, previo dictamen favorable del Comité que
validé el proyecto o protocolo inicial, en los términos del numeral 4.6, de definiciones. En los casos
en que se encuentre en peligro la vida de los sujetos de investigacién, las enmiendas podran ser
aplicadas de inmediato, previa aprobacién del Comité de Etica en la Investigacién y
posteriormente con la autorizacién de la Secretaria, de todo lo cual, debera quedar constancia
documental.

10.4 Es atribucidén del investigador principal, seleccionar y especificar el nimero de participantes:
personal de apoyo técnico y administrativo que participara en la investigacién, por lo que sera
responsable solidario del proceder y pericia de éstos en relacidn con la investigacion, por lo cual
debera tener facultades amplias para, en su caso, solicitar al titular de la institucién o
establecimiento, que suspenda la participacién de cualquiera de ellos.

10.4.1 Para cada investigador principal o asociado, especificar si estd adscrito a la institucién o
establecimiento, cargo o funcidn, horas/semana que dedicara al proyecto o protocolo de
investigacidn, maximo grado académico, el lugar e institucién en que se obtuvo (nacional o
extranjera) asi como la disciplina; si es el caso, categoria en el Sistema Nacional de Investigadores
(investigador nacional o candidato).

11.3 La carta de consentimiento informado es requisito indispensable para solicitar la autorizacién
de un proyecto o protocolo de investigacidn, por lo que debera cumplir con las especificaciones
que se establecen en los articulos 20, 21 y 22 del Reglamento.

En los casos de investigaciones sin riesgo o con riesgo minimo, la carta de consentimiento
informado no serd un requisito para solicitar la autorizacién del proyecto o protocolo de
investigacion.

11.5 En la investigacidn, queda prohibido cobrar cuotas de recuperacién a los sujetos de
investigacion, sus familiares o representante legal, por participar en ella.

11.7 Todo sujeto de investigacidn tiene derecho a la proteccién de sus datos personales al acceso,
rectificacion y cancelacion de los mismos, asi como a manifestar su oposicidn, en los términos que
fijen la ley, la cual establecera los supuestos de excepcién a los principios que fijen el tratamiento
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de datos, por razones de seguridad nacional, disposiciones de orden publico, seguridad y salud
publica para proteger los derechos de terceros.

12.1 La informacidn relacionada con cualquier investigacién que el investigador principal entregue
a la Secretaria, sera clasificada como confidencial. Los Comités en materia de investigacion para la
salud de las instituciones o establecimientos en los que se realice investigacion, deben guardar
total confidencialidad respecto de los informes y reportes que reciban del investigador principal,
en particular, cuando se trate de investigaciones cuyos resultados sean susceptibles de patente o
desarrollo y explotaciéon comercial.

12.2 Los integrantes de los Comités en materia de investigacién para la salud de las instituciones o
establecimientos en los que se realice investigacidn, deben guardar total confidencialidad respecto
de los informes y reportes que reciban del investigador principal, especialmente cuando se trate
de investigaciones cuyos resultados sean susceptibles de patente o desarrollo y explotacion
comercial.

12.3 El investigador principal y los Comités en materia de investigacién para la salud de la
institucidon o establecimiento, deben proteger la identidad y los datos personales de los sujetos de
investigacion, ya sea durante el desarrollo de una investigacidn, como en las fases de publicacién o
divulgacion de los resultados de la misma, apegandose a la legislacién aplicable especifica en la
materia. Y la NORMA Oficial Mexicana NOM-004-SSA3-2012, Del expediente clinico, mencionando
como puntos relevantes:

5.5 Para efectos de manejo de informacion, bajo los principios sefialados en el numeral
anterior, dentro del expediente clinico se debera tomar en cuenta lo siguiente:

- Los datos personales contenidos en el expediente clinico, que posibiliten la identificacidn del
paciente, en términos de los principios cientificos y éticos que orientan la practica médica, no
deberan ser divulgados o dados a conocer.

- Cuando se trate de la publicacidn o divulgacién de datos personales contenidos en el expediente
clinico, para efectos de literatura médica, docencia, investigacion o fotografias, que posibiliten la
identificacion del paciente, se requerira la autorizacidn escrita del mismo, en cuyo caso, se
adoptaran las medidas necesarias para que éste no pueda ser identificado.

5.5.1Datos proporcionados al personal de salud, por el paciente o por terceros, mismos que,
debido a que son datos personales son motivo de confidencialidad, en términos del secreto
médico profesional y demas disposiciones juridicas que resulten aplicables. Unicamente podran
ser proporcionados a terceros cuando medie la solicitud escrita del paciente, el tutor,
representante legal o de un médico debidamente autorizado por el paciente, el tutor o
representante legal.

5.5.2 Los profesionales de la salud estan obligados a proporcionar informacion verbal al paciente,
a quién ejerza la patria potestad, la tutela, representante legal, familiares o autoridades
competentes.

La Ley General de Salud en materia de investigacién para la salud en México en el TITULO
SEGUNDO de los aspectos éticos de la investigacion en seres humanos CAPITULO |
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ARTICULO 13.-En toda investigacién en la que el ser humano sea sujeto de estudio, deberd
prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la proteccién de sus derechos y bienestar.

ARTICULO 16.- En las investigaciones en seres humanos se protegera la privacidad del individuo
sujeto de investigacion, identificdndolo sélo cuando los resultados lo requieran y éste lo autorice.

ARTICULO 17.- Se considera como riesgo de la investigacion a la probabilidad de que el sujeto de
investigacion sufra algun dafio como consecuencia inmediata o tardia del estudio. Para efectos de
este Reglamento, las investigaciones se clasifican en las siguientes categorias;

I.- Investigacion sin riesgo: Son estudios que emplean técnicas y métodos de investigaciéon
documental retrospectivos y aquéllos en los que no se realiza ninguna intervenciéon o modificacion
intencionada en las variables fisioldgicas, psicoldgicas y sociales de los individuos que participan en
el estudio, entre los que se consideran: cuestionarios, entrevistas, revision de expedientes clinicos
y otros, en los que no se le identifique ni se traten aspectos sensitivos de su conducta;

ARTICULO 20.- Se entiende por consentimiento informado el acuerdo por escrito, mediante el cual
el sujeto de investigacion o, en su caso, su representante legal autoriza su participacion en la
investigacion, con pleno conocimiento de la naturaleza de los procedimientos y riesgos a los que
se sometera, con la capacidad de libre eleccién y sin coaccién alguna.

ARTICULO 23.- En caso de investigaciones con riesgo minimo, la Comisién de Etica, por razones
justificadas, podrd autorizar que el consentimiento informado se obtenga sin formularse escrito, y
tratandose de investigaciones sin riesgo, podra dispensar al investigador la obtencion del
consentimiento informado.

LA LEY FEDERAL DE PROTECCION DE DATOS PERSONALES EN POSESION DE LOS PARTICULARES

ARTICULO 1.- La presente Ley es de orden publico y de observancia general en toda la Republica y
tiene por objeto la proteccidn de los datos personales en posesién de los particulares, con la
finalidad de regular su tratamiento legitimo, controlado e informado, a efecto de garantizar la
privacidad y el derecho a la autodeterminacidn informativa de las personas.

ARTICULO 2.- Son sujetos regulados por esta Ley, los particulares sean personas fisicas o morales
de caracter privado que lleven a cabo el tratamiento de datos personales, con excepcién de:

I. Las sociedades de informacidn crediticia en los supuestos de la Ley para Regular las Sociedades
de Informacion Crediticia y demas disposiciones aplicables, y

Il. Las personas que lleven a cabo la recoleccidn y almacenamiento de datos personales, que sea
para uso exclusivamente personal, y sin fines de divulgacion o utilizacién comercial.

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

ARTICULO 7.- Los datos personales deberan recabarse y tratarse de manera licita conforme a las
disposiciones establecidas por esta Ley y demds normatividad aplicable.

La obtencidon de datos personales no debe hacerse a través de medios engainosos o fraudulentos.
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En todo tratamiento de datos personales, se presume que existe la expectativa razonable de
privacidad, entendida como la confianza que deposita cualquier persona en otra, respecto de que
los datos personales proporcionados entre ellos seran tratados conforme a lo que acordaron las
partes en los términos establecidos por esta Ley.

ARTICULO 8.- Todo tratamiento de datos personales estara sujeto al consentimiento de su titular,
salvo las excepciones previstas por la presente Ley. El consentimiento sera expreso cuando la
voluntad se manifieste verbalmente, por escrito, por medios electrénicos, dpticos o por cualquier
otra tecnologia, o por signos inequivocos.

ARTICULO 9.- Tratdndose de datos personales sensibles, el responsable debera obtener el
consentimiento expreso y por escrito del titular para su tratamiento, a través de su firma
autografa, firma electrénica, o cualquier mecanismo de autenticacidn que al efecto se establezca.

ARTICULO 10.- No sera necesario el consentimiento para el tratamiento de los datos personales
cuando:

|. Esté previsto en una Ley;
Il. Los datos figuren en fuentes de acceso publico;
lll. Los datos personales se sometan a un procedimiento previo de disociacién;

IV. Tenga el propdsito de cumplir obligaciones derivadas de una relacidn juridica entre el titulary
el responsable;

V. Exista una situacidon de emergencia que potencialmente pueda dafiar a un individuo en su
persona o en sus bienes;

VI. Sean indispensables para la atencién médica, la prevencion, diagndstico, la prestacion de
asistencia sanitaria, tratamientos médicos o la gestion de servicios sanitarios, mientras el titular no
esté en condiciones de otorgar el consentimiento, en los términos que establece la Ley General de
Salud y demas disposiciones juridicas aplicables y que dicho tratamiento de datos se realice por
una persona sujeta al secreto profesional u obligacién equivalente, o

VII. Se dicte resolucion de autoridad competente.

Se incluyd hoja de cotejo de existencia de consentimiento informado en expedientes fisicos de los
integrantes del estudio
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