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|. RESUMEN/SUMMARY

Introduccion: La pandemia por COVID-19 y, consecuentemente, las medidas
tomadas para disminuir su propagacion han alterado la vida y condicion de los
hogares con nifias, nifios y adolescentes con discapacidad, generando cambios
en los habitos y rutinas de las personas. Los nifios y adolescentes con
discapacidad constituyen una poblacién vulnerable por las patologias de base
que presentan y las barreras que enfrentan en la sociedad. No obstante la
pandemia, ellos seguiran necesitando el tratamiento de rehabilitacion, inclusion
educativa y participacion social, por lo que el cese o la reduccién de todo esto
aumenta el riesgo de que haya consecuencias en las principales esferas de la
vida

Objetivo: Se realiz6 un diagnéstico situacional de salud en los alumnos del CAM
5, durante el ciclo escolar 2020-2021 que evaluo la funcionalidad en actividades
de la vida diaria, la calidad de vida y participacion social, el estado de animo y
seguimiento farmacologico.

Material y métodos: Estudio observacional, descriptivo, transversal. Mediante
aplicacion de cuestionarios al cuidador primario de los alumnos del CAM 5 del
ciclo escolar 2020-2021

Resultados: La muestra estuvo integrada por 35 pacientes; 34.3 % (n=12)
correspondiente al género femenino, 65.7% (n=23) por el masculino. La media
de la edad fue de 10.5 afios con valores minimo y superior de 4y 15. Escolaridad;
el 11.4% (n=4) estudiaba en preescolar, el 74.3% (n=26) la primaria 'y el 14.3%
(n=5) la secundaria. La discapacidad intelectual fue la mas frecuente con 17
pacientes (48.6%), seguido de la motora con 13 (37.1%), discapacidad multiple
con 3 (8.6%) y visual con 2 (5.7%). Cuando se analiz6 el estado de &nimo, interés
y placer, las medias de los valores de dichas escalas fueron 41.5, 43.4 y 85,
respectivamente. Para el caso de la funcionalidad, la discapacidad motora e
intelectual, tuvo el mayor porcentaje de dificultad para realizar actividades de la
vida diaria. El rubro de calidad de vida y participacion social se sub estratificd
mostrando que en cuestion de salud en general los pacientes se mantenian entre
el 50 y 80% de buena salud en general. La participacion social se mantuvo con

una media en porcentajes entre el 50 y 80%, siendo la discapacidad visual la que
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cuenta con una mejor participacion social y la intelectual con una participacion
mas restringida. El 33% tuvo interrupcion del tratamiento farmacolégico.
Conclusiones: El diagnoéstico situacional de salud durante la pandemia en los
alumnos del CAM 5 nos permitid saber que las areas mas afectadas son la
funcionalidad para los pacientes con discapacidad motora, y el estado de animo,
calidad de vida y participacion social para el grupo de discapacidad intelectual,
teniendo a los pacientes de discapacidad visual con los mejores resultados para
todos los rubros. Importante mencionar que una tercera parte de los pacientes
tuvo una interrupcién del tratamiento farmacoldgico debido a limitaciones
econdmicas.

Palabras clave: Rehabilitacion, discapacidad, pandemia por COVID-19

Introduction: The COVID-19 pandemic and, consequently, the measures taken
to reduce its spread have altered the life and condition of homes with children
and adolescents with disabilities, generating changes in people's habits and
routines. Children and adolescents with disabilities constitute a vulnerable
population due to the underlying pathologies they present and the barriers they
face in society. Despite the pandemic, they will continue to need rehabilitation
treatment, educational inclusion and social participation, so the cessation or
reduction of all this increases the risk of consequences in the main spheres of
life.

Objective: A situational health diagnosis was made in CAM 5 students, during
the 2020-2021 school year to assess functionality in activities of daily living,
guality of life and social participation, mood, and pharmacological monitoring.
Methods: Observational, descriptive, cross-sectional study. By applying
guestionnaires to the primary caregiver to evaluate functioning in activities of daily
living, quality of life, mood and pharmacological follow-up, in CAM 5 students of
the 2020-2021 school year

Results: The sample consisted of 35 patients; 34.3% (n=12) corresponding to
female, 65.7% for male. The mean age was 10.5 years with minimum and
superior values of 4 and 15. Schooling; 11.4% (n=4) studied in preschool,
74.3%(n=26) in primary school, and 14.3% (n=5) in secondary school. Intellectual
disability was the most frequent with 17 patients (48.6%), followed by motor
disability with 13( 37.1%), multiple disability with 3 (8.6%) and visual with 2
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(5.7%). When the mood, interest and pleasure were analyzed, the means of the
values of these questionnaire were 41.5, 43.4 and 85, respectively. In the case
of functionality, motor and intellectual disability had the highest percentage of
difficulty in performing activities of daily living. The category of quality of life and
social participation was sub stratified, showing that in terms of general health, the
patients maintained between 50 and 80% of good health in general. Social
participation was maintained with an average percentage between 50 and 80%,
with visual disability having a better social participation and intellectual disability
with a more restricted participation. 33% had interruption of pharmacological
treatment.

Conclusion: The situational diagnosis of health during the pandemic in the
students of CAM 5 allowed us to know that the most affected areas are
functionality for patients with motor disabilities, and mood, quality of life and social
participation for the group with intellectual disabilities, having visually impaired
patients with the best results for all items. It is important to mention that a third of
the patients had an interruption of the pharmacological treatment due to
economic limitations.

Key words: Rehabilitation, disability, COVID-19 pandemic



ll. INTRODUCCION

En México el tema de discapacidad sigue siendo materia de debate en cuestion
de perseguir objetivos de inclusion y bienestar, sin duda el abordaje e interés por
parte de instituciones gubernamentales y civiles ha logrado avances sin
precedentes, sin embargo, las personas con discapacidad y, sobre todo los nifios
con discapacidad, forman parte de los grupos sociales mas discriminados y
excluidos de la sociedad.

Hablando especificamente de nifios y adolescentes, las cifras a nivel nacional
del INEGI al 2020, para el grupo de edad de 0 a 17 afos, calcula un porcentaje
de poblacion con algun tipo de discapacidad del 2%, de los cuales casi un tercio
de ellos no reciben servicios educativos

Datos de la ENADID 2018 reflejan que por cada 100 nifias, nifios y adolescentes
con discapacidad, 87 cuentan con afiliacion a al menos una institucion de
servicios de salud. La restriccion en la participacion social viene dada
intrinsecamente por la discapacidad, empeorada por las barreras ambientales y
personales.

Es importante mencionar que las personas con discapacidad tienen algunas
limitaciones per se para lograr objetivos escolares, de salud y de participacion
social, mismos que durante este tiempo de pandemia se han podido ver aun mas

afectados.

En la dltima década la informacién y datos disponibles sobre situaciones de crisis
revelan que las personas con discapacidad tienen mas probabilidad de tener un
rezago a la hora de realizar los planes de contencién y reintegracion durante y
tras estas situaciones, ya que las necesidades de las personas con discapacidad
siguen sin tenerse en cuenta del todo en los planes de recuperacion y
reconstruccién a largo plazo durante una crisis como una pandemia mundial, con
lo que se pierde una nueva oportunidad de garantizar la existencia de medidas

que incorporen la discapacidad al hacer frente a desastres futuros.

Esta tesis evaluo el estado de salud y esferas principales de la vida de alumnos
del Centro de Atencion Mdltiple 5 (CAM 5) de Toluca, México, para realizar un
diagnoéstico situacional de salud que permita identificar si las condiciones
meédicas ya establecidas tuvieron algiin cambio por la situacion de pandemia, la
cual propicié una suspension en las actividades escolares y de atencién de salud.
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De este modo la informacion obtenida permitira asumir cual es el estado de salud
actual, en donde se abarcara el funcionamiento, la calidad de vida y participacion
social, el seguimiento farmacolégico y el estado de animo, para crear un
precedente y asi poder realizar una estrategia de reactivacion en materia de

salud para crisis futuras.



lll. MARCO TEORICO

1. PANORAMA GENERAL
El diagnostico situacional en salud es una herramienta guiada por procesos
analiticos que nos permiten identificar y caracterizar el proceso salud-
enfermedad de una poblacién. Es fundamental para una comunidad llevarlo a

cabo, ya que aporta datos importantes para mejorar el nivel de salud de la misma.

(1)

Constituye un conjunto de informacion que permite asumir cual es el nivel de

salud de una comunidad en determinado momento de su desarrollo histdrico.

El proceso salud-enfermedad, tanto a nivel individual como grupal, tiene una
realidad estrecha con factores condicionantes y determinantes, entre los que se
encuentran los sociodemograficos, ambientales, socioculturales, econémicos y
psicosociales, asi como los recursos y servicios para su atencion, producto de
sus condiciones reales de trabajo y de vida. El proceso salud-enfermedad se
encuentra, por tanto, vinculado a la forma en que los seres humanos producen y

se reproducen. (2)

En el Censo 2020, el INEGI conto en el rubro de discapacidad a 20 millones 838
mil 108 personas, una cifra que representa el 16.5% de la poblacién de México.
Esta cifra resulta de la suma de los 6 millones 179 mil 890 (4.9%) que fueron
identificadas como personas con discapacidad, mas los 13 millones 934 mil 448
(11.1%) que dijeron tener alguna limitacion para realizar actividades de la vida
diaria (caminar, ver, oir, autocuidado, hablar o comunicarse, recordar o
concentrarse), y a los 723,770 (0.6%) con algun “problema o condicién mental”,
éste ultimo, un término que permite equiparar la medicion actual con la del Censo
2010, en la que se hablaba de personas con “limitacion mental”. De acuerdo a
este censo, el porcentaje de la poblacidén con algun tipo de discapacidad para el
grupo de edad de 0 a 17 afios es de 2% que corresponde a 416 mil 762 personas.

En marzo de 2020 el virus SARS-CoV-2 llegd a América Latina y el Caribe. Varios
paises de la regidon se convirtieron en el epicentro de la pandemia y encabezan
las estadisticas mundiales de casos. En un informe reciente de CEPAL/OPS

(2020) se indica que la pandemia “ha devenido en una inédita crisis econdmica



y social y, si no se toman medidas urgentes, podria transformarse en una crisis
alimentaria, humanitaria y politica”.

En diferentes foros regionales sobre el COVID-19, las personas con
discapacidad han indicado que no estan siendo consideradas en las estrategias
gue se estan llevando a cabo para responder a la pandemia en sus paises. (3)
El confinamiento impuesto por el virus nos ha llevado a modificar nuestras
dinamicas y rutinas, sometiéndonos a un aislamiento social inédito que puede
resultar mas o menos llevadero en funcion de las caracteristicas del lugar de

reclusion. (4)

Las nifias y nifios son las victimas ocultas del coronavirus. La pandemia del
COVID-19y, consecuentemente, las medidas tomadas desde el Estado Nacional
y los estados provinciales y locales para disminuir su propagacion han alterado
la vida y condicion de los hogares con nifias, nifios y adolescentes, generando
cambios en los habitos y rutinas de las personas. Hay un conjunto de efectos
gue impactan especialmente a la nifiez y adolescencia en dimensiones como
educacién, nutricion, salud fisica y mental, ocio y recreacion, proteccién, entre
otras. Estos efectos se intensifican en aquellas poblaciones en condicion de
mayor vulnerabilidad y exclusion social como las familias que viven en situacion
de pobreza e indigencia. (5)

En la asistencia al nifio con discapacidad encontramos un binomio: paciente-
madre/cuidador en el que la madre actia como el cuidador principal y es quien
interviene en la relacion con el médico. El cuidador principal sufre también el
impacto del aislamiento en una encrucijada sobre la forma de “cuidar’ con
recursos dificiles de conseguir, con terapias que desconoce e interrogantes
acerca de si pueden ser continuadas, la frecuencia y el modo de implementacion.
En las personas con discapacidad la prevalencia de enfermedades fisicas tales
como enfermedades respiratorias, asma, diabetes, desnutricién y obesidad es
2,5 veces mas alta que en la poblacion general, lo que da un mayor riesgo para

desarrollar formas graves de COVID-19. (6)

Existen estrategias para favorecer la atencion de la salud en las personas con

discapacidad mediante una red de acompafamiento requerida en mayor medida



en la discapacidad mental severa. Las acciones y cuidados tienden a minimizar
el impacto del COVID-19 en el cuidador y acompafarlo en su contexto. (3)

Los nifios y adolescentes con discapacidad constituyen una poblacién vulnerable
por las patologias de base que presentan y las barreras que enfrentan en la
sociedad. No obstante la pandemia, ellos seguiran necesitando el tratamiento de
rehabilitacion y el cese o la reduccion del tratamiento aumentan el riesgo de
mortalidad y morbilidad.

Es posible que al terminar el aislamiento social los servicios de salud se vean
sobrecargados por la mayor demanda de atencidon consecuencia de la
postergacion de los controles médicos y tratamientos de base y/o rehabilitacion.
Este aumento de la demanda se vera reflejado en el incremento del gasto publico

en salud. (6)

Dicho lo anterior, el diagndstico situacional de salud nos va a posicionar en un
estado actual, para poder identificar el sitio de partida para un reinicio en la
atencion multidisciplinaria en este sector tan vulnerable que no debemos de

olvidar durante la planeacion de estrategias de resolucion de crisis.

2. DIAGNOSTICO DE SALUD

El diagnéstico situacional de salud es una forma organizada y sistematica de
recoger informacion sobre un hecho de salud relativo a un sujeto o un conjunto
de sujetos con la intencién de optimizar el proceso de salud.

También se conoce como diagnostico situacional de salud al método
encaminado al conocimiento de los problemas mas importantes en el sector
salud dentro de una comunidad. Este integra los factores determinantes y
condicionantes, nivel de salud y respuesta social organizada. (1) (7)

El diagnostico de situacién de salud de una comunidad o poblacién, es la
obtencion de datos de todos los factores que nos permiten determinar cual es el

estado del proceso salud-enfermedad en la misma.
Los objetivos del mismo son:

1. Identificar los principales problemas de salud existentes en un territorio.

2. Servir de base para la priorizacion de los problemas de salud.

10



3. Facilitar la toma de decision sobre el desarrollo de programas dirigidos a
solucionar los problemas identificados y priorizados, asi como su posterior
evaluacion. (8)

El diagnéstico situacional de salud es la principal herramienta para la
identificacion y priorizaciéon de los problemas de salud en una comunidad;
ademas de ser fundamental para la planeacion de programas en salud y la
aplicacion de alternativas viables y factibles en respuesta a la problematica
detectada. (1)

3. PANDEMIA MUNDIAL: COVID-19

Desde marzo de 2020, en América Latina y el Caribe se viene enfrentando una
crisis sanitaria, social y econdmica debida a la enfermedad por coronavirus
(COVID-19), misma que ha afectado a todo el mundo. El propio virus, la situacién
de aislamiento, asi como el complejo acceso a centros sanitarios y especialistas
meédicos, pueden estar afectando la salud de la poblacion.

El COVID-19, también conocido como coronavirus, es una enfermedad
infecciosa causada por el virus SARS-CoV-2. Produce sintomas similares a los
de la gripe, entre los que se incluyen fiebre, tos seca, mialgia y fatiga. En casos
graves se caracteriza por producir neumonia, dificultad respiratoria aguda, sepsis

y choque séptico que conduce alrededor del 3% de los infectados a la muerte.

(4)

Las nifias, niflos y adolescentes, si bien no se encuentran dentro de los grupos
de riesgo en términos de salud fisica, es un grupo que se esta viendo afectado
por las modificaciones que se producen a partir del Aislamiento Social,
Preventivo y Obligatorio (ASPO), situacion que altera los habitos y formas de
organizacién al interior de los hogares. (5) Esto se ve profundizado en los grupos
poblacionales en condicion de vulnerabilidad y exclusion social.

Aunque la pandemia de COVID-19 amenaza a todos y todas en la sociedad, las
personas con discapacidad se ven impactadas de manera desproporcionada
debido a las barreras actitudinales, del entorno e institucionales que se

reproducen en la respuesta de COVID-19. (9)
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En el Centro de Rehabilitacion y Educacion Especial los servicios de consulta
externa y areas de tratamiento estuvieron cerrados por casi un afio y medio,
manteniéndose solo activo el servicio de emision de recetas controladas para
pacientes de neuropediatria, el cese en la atencion médica de primera vez y
subsecuentes en consulta, asi como el cese en las sesiones de terapia fisica,
ocupacional, lenguaje, psicologia, odontologia, entre otros, situacién que en
algunos casos pudo traer consecuencias negativas en la evolucion de los
padecimientos de los pacientes.

Durante este aislamiento obligatorio el pais se rigi6 por un semaforo de
riesgo epidemioldgico para transitar hacia una nueva normalidad, es un sistema
de monitoreo para la regulacion del uso del espacio publico de acuerdo con el
riesgo de contagio de COVID-19, con 4 colores nos sugiere que en rojo: el
aislamiento es en casa, salir solo si es estrictamente necesario, naranja:
aislamiento en casa, se pueden hacer actividades esenciales fuera de casa,
amarillo: se pueden realizar mas actividades esenciales y no esenciales con
precaucion, verde: ya se pueden realizar todas las actividades con prevencion.

Entendiendo como actividades esenciales:

e Las directamente necesarias para atender la emergencia sanitaria, como
las actividades laborales de la rama médica, paramédica, administrativa y
de apoyo en todo el Sistema Nacional de Salud, los que participan en su
abasto, servicios y proveeduria como farmacéuticas; los involucrados en
la disposicion adecuada de los residuos peligrosos biolégicos-infecciosos
(RPBI), asi como la limpieza de las unidades médicas en los diferentes
niveles de atencion.

e Las involucradas en la seguridad publica y la proteccion ciudadana; en la
defensa de laintegridad y la soberania nacionales; la procuracion e
imparticién de justicia; asi como la actividad legislativa en los niveles
federal y estatal.

e Las de los sectores fundamentales de la economia.

e Las relacionadas directamente con la operacion de los programas

sociales del gobierno, y
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e Las necesarias para la conservacion, mantenimiento y reparacion de la
infraestructura critica que asegura la produccion y distribucion de

servicios indispensables.

Se establecieron estrategias para la reapertura de las actividades sociales,
educativas y economicas, asi como el sistema de seméforo por regiones para
evaluar semanalmente el riesgo epidemioldgico relacionado con la reapertura de
actividades en cada entidad federativa, se plante6 una reapertura en tres etapas,
mediante un seméaforo que incorpora las medidas de seguridad sanitaria
apropiadas para las actividades laborales, educativas y el uso del espacio
publico, entre otros.

Los lineamientos técnicos especificos para la reapertura de las actividades
econdémicas dispusieron que para que los centros de trabajo puedan identificar
las medidas obligatorias para el retorno o la continuidad de sus labores, deberan
contemplar cuatro dimensiones a considerar: el tipo de actividad (esencial o no
esencial), el tamafio del centro de trabajo, el nivel de alerta sanitaria de la
ubicacion del centro de trabajo, asi como sus caracteristicas. El pronostico de
regreso a los servicios de salud que no estén directamente relacionados a la
emergencia sanitaria se realiza en semaforo amarillo, y a las actividades
educativas en semaforo verde, que en esta pandemia han significado un periodo
de tiempo de entre un afio y un afio y medio o mas. (10)

En el CREE la reapertura se realizé cuando el semaforo cambié a amarillo, con
la indicacion de trabajar con un aforo del 60%, portando equipo de proteccién
personal para trabajadores y pacientes, teniendo un médulo en la entrada del
centro para la aplicacién de alcohol en gel y contestar preguntas sobre riesgo de
padecimiento actual o exposicion al virus. La atencion sera de un paciente por
hora con limpieza e higienizacion entre cada paciente. Los servicios reactivados
al inicio fueron medicina de rehabilitacion, comunicacibn humana,

neuropediatria, terapia fisica y ocupacional.
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4. DISCAPACIDAD
4.1 DEFINICION

De acuerdo a la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), El concepto
de personas con discapacidad incluye a quienes tienen deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, en interaccién con
diversas barreras, pueden obstaculizar su participacion plena y efectiva en la
sociedad en pie de igualdad con los demas. Segun el Informe Mundial sobre la
Discapacidad, alrededor del 15% de la poblacion vive con alguna forma de
discapacidad.

La Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) describe a la discapacidad como un
término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las
restricciones de la participacion. Las deficiencias son problemas que afectan a
una estructura o funcién corporal; las limitaciones de la actividad son dificultades
para ejecutar acciones o tareas y las restricciones de la participacion son
problemas para participar en situaciones vitales. Por lo tanto, la Discapacidad es
un fendmeno complejo que refleja una interaccidén entre las caracteristicas del
organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en la que vive.

Para la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), se entiende como
Discapacidad a aquella restriccion o impedimento de la capacidad de realizar
una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para el
ser humano.

La Discapacidad se caracteriza por excesos o insuficiencias en el desempefio
de una actividad rutinaria normal, los cuales pueden ser temporales o
permanentes, reversibles o surgir como consecuencia directa de la deficiencia o
como una respuesta del propio individuo, sobre todo la psicolégica, a deficiencias

fisicas, sensoriales o de otro tipo.

4.2 DISCAPACIDAD EN MEXICO

- De acuerdo al Censo 2020 del INEGI son casi 21 millones de personas
con discapacidad, limitacion en la actividad cotidiana o con alguna

condicion mental.
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- Hay un aumento en la poblacion con limitacion para ver/discapacidad

visual.

- Aligual que en la poblacién en general, es mas numerosa la cantidad de

mujeres con discapacidad que la de hombres. (11)

Se informa que, en 2020, en el pais existen 20 millones 838 mil 108 personas

con alguna limitacién, discapacidad o problema o condicion mental, mismas que

representan 16.5% de la poblacién total. De estas, 13 millones 934 mil 448

(11.1%) son personas con alguna limitacion, 6 millones 179 mil 890 (4.9%) son

personas con discapacidad y 1 millén 590 mil 583 (1.3%) tiene algin problema o

condicién cuando el INEGI distribuye a las personas con discapacidad (4.9%),

se observa que hay una relacion creciente con los grupos de edad: 0 a 17 afios
(2.0%), 8 a 29 afos (1.9%), 30 a 59 afios (3.9%) y 60 afios y mas (20.4%).

A continuacién se muestra en la tabla 1 los datos de: Poblacién con limitacién

o discapacidad por grupo quinquenal de edad segun sexo en el pais, con cifras

obtenidas del INEGI 2020 y en la tabla 2: Poblacién con limitacion o

discapacidad por grupo quinguenal de edad segun sexo, en el Estado de
México, INEGI 2020. (11)

Total Poblacién con limitacion Poblacién con discapacidad
Grupo edad Total Hombres | Mujeres Total Hombres | Mujeres Total Hombres | Mujeres
20a24 884970 | 419011 465959 | 617692 280 471 337 221 201 884 103 643 98 241
25a29 865 891 419 635 446 256 | 613642 287860 | 325782 191 477 100 036 91 441
30a34 868 745 424 365 444380 | 620885 294 985 325 900 190 573 99 898 90 675
35a39 915795 443111 472684 | 661806 311 036 350770 199 104 104 072 95 032
40 a 44 1186756 | 548228 | 638528 884 845 397 658 487 187 251 282 124 950 126 332
45 a 49 1583234 | 724779 858455 | 1210777 | 546116 | 664 661 328 216 156 205 172 011
50 a 54 1830548 | 826919 | 1003629 | 1378294 | 618978 759 316 415 540 189 455 226 085
55 a 59 1792800 | 809542 983258 | 1309677 | 589 924 719 753 455713 205 989 249724
60 a 64 1861984 | 841403 | 1020581 | 1311751 | 593 599 718 152 529 243 237470 | 291773
65 a 69 1698 328 | 771052 927276 | 1143288 | 522098 | 621190 | 541475 242 273 299 202
70a74 1463 301 | 666795 796 506 928 443 427 616 500 827 526 315 235 069 291 246
75a79 1169787 | 537085 | 631802 | 670391 313 334 357 087 494 31 222 296 272045
80 a 84 868 419 382850 | 4854569 426 428 193 884 232 544 439 243 187 746 251 497
85y mas 869 772 3489 449 510 323 304 979 134 834 170 145 5629820 | 223895 339 025

* poblacion con limitacion o discapacidad por grupo quinguenal de edad segin sexo en el pais, INEGI 2020

TABLA 1.
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Total Poblacién con limitacion Poblacion con discapacidad

Grupo edad Total Hombres | Mujeres Total Hombres | Mujeres Total Hombres | Mujeres
20a 24 136 190 65 266 70 924 98 286 45 764 52 522 28 810 14 753 14 157
25a29 134 417 65 761 68 656 97 963 46 783 51180 28 021 14 653 13 368
30a34 130 475 63738 66 737 95 880 45 895 49 985 26 962 13 956 13 006
35a39 134 261 65 320 68 941 98 698 47 137 51 561 27 750 14 280 13 470
40 a 44 156 849 73577 83272 117 070 54 191 62 919 32774 16 056 16 718
45249 207 785 95 487 112 298 158 301 71983 86 318 42 926 20319 22 607
50 a 54 249 296 112 853 136 343 189 269 85 467 103 802 54 716 24 917 29799
55a59 242 296 109 882 132 414 179219 81 445 97 774 59 077 26 519 32 558
60 a 64 249 235 112 225 137 010 179 111 80 834 08 277 66 997 29 904 37 093
65 a 69 215 442 97 592 117 850 148 011 68 043 80 968 64 421 28 568 35 853
70aT74 177 621 80 088 97 533 116 454 52 919 63 535 60 036 26 609 33 427
75aT79 132 486 59 772 72714 79 247 36 390 42 857 52 565 23083 29 482
80 a 84 93 407 39 752 53 655 48 485 21 352 27 133 44 556 18 235 26 321
85y mas 88 192 33 832 54 360 33 322 13 834 19 488 54 640 19 918 34722

* Poblacion con limitacion o discapacidad por entidad federativa y grupo quinquenal de edad segiin sexo en el EDOMEX, INEGI 2020

TABLA 2

Sobre el tipo de limitaciones que se reportaron en el Censo 2020, llama la
atencion la cantidad de personas que no pueden ver aun usando lentes, pues ya
es ligeramente superior a la cantidad de personas con limitacién para caminar, o

discapacidad motriz. En la grafica 1 se ven los porcentajes segun la dificultad en

la actividad.
Grepe.
RO

48 %

44 %%

22 %
- -19 = 43 =6 15 %
Caminar, subir Ver, aun Oir, aun usando Bafiarse, Recordar o Hablar o

o bajar usando aparato auditive vestirsa concentrarse comunicarse

lentes o comer

GRAFICA 1

En mediciones anteriores, la motriz siempre agrupaba a la mayor cantidad de
personas, con amplia distancia con relacion a las otras discapacidades: la visual,
auditiva, cognitiva o intelectual y la condicion mental. Dicho de otro modo, esta

aumentando la poblacion de personas ciegas o con baja vision. (11)
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Las principales causas de discapacidad son las enfermedades (41%), la edad
avanzada (33%), el nacimiento (11%), los accidentes (9%) y la violencia (0.6%).
La distribucién es similar por género, aunque las mujeres reportan porcentajes
mas altos en discapacidad por edad avanzada (36%) y enfermedad (44%),

mientras los hombres los reportan por accidentes (12%) y nacimiento (13%).
Estadistica por afiliacion en el Estado de México

Dentro de la estadistica presentada en el INEGI 2020, también se cuantifico la
poblacion con limitaciéon o discapacidad por entidad federativa y condicion de

afiliacion a servicios de salud segun sexo.

En los datos obtenidos para el Estado de México se obtuvo que del total de 2,
786,679 de personas con limitacion y discapacidad 1,940,261 tienen afiliacion a
servicios de salud correspondiendo a un 69%, 45% son hombres y 55% mujeres.
Del total de poblacién afiliada a servicios de salud, 1,347,814 (69%) son
personas con limitaciéon y discapacidad; 45% hombres y 55% mujeres. El total
de personas con discapacidad en el Estado de México es de 756,531, de los
cuales 526,051, es decir un 69% se encuentran afiliados a un servicio de salud,

con una proporcion de 55% mujeres y 45% hombres.

De acuerdo a las cifras evaluadas 1,048,512 de personas con limitacion y
discapacidad se encuentran afiliadas al IMSS, representando un 54% del valor
total, 166,548 (8.5%) al ISSSTE, 555,561 (2.8%) al ISSSTE estatal, 23,409
(1.2%) a Pemex, Marina o Defensa, 561,316 (28%) al Instituto de Salud para el
Bienestar (INSABI), 10,990 (0.5%) a IMSS-INSABI, 26,894 (1.3%) a instituciones
privadas y 47,031 (2.4%) a otras instituciones. (11)

A continuacion, enumeraremos algunos datos importantes acerca de la
discapacidad en México, proporcionados en 2018 por el Consejo Nacional para
Prevenir la Discriminacion (CONAPRED), la Secretaria de Gobernacion
(SEGOB) y la Encuesta Nacional sobre Discriminacion (ENADIS 2017). (12)

1. La mayoria de hogares que tienen personas con discapacidad esta en los
deciles de ingreso mas bajos. Hasta 45% de los ingresos de esos hogares
proviene de transferencias oficiales (54.7% del total) y de otro tipo.
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2. Los hogares que tienen personas con discapacidad gastan mas en
alimentos, vivienda y cuidados de la salud que el resto. Dicho gasto puede
ser hasta tres veces méas alto que en hogares sin personas con
discapacidad.

3. Una de cada cinco personas (21%) con discapacidad entre 15 y 59 afios
no sabe leer ni escribir, mientras que la tasa a nivel nacional es siete veces
menor (3%).

4. Mientras que la asistencia a la escuela es casi universal en los niveles
basicos (97%), entre las personas con discapacidad el porcentaje cae a
80%. Conforme pasa el tiempo, sélo el 28% de este sector se incorpora a
la educacion media superior y superior.

5. Mientras mas de seis de cada diez personas sin discapacidad se ocupan
en alguna actividad econdmica, soOlo alrededor de una de cada diez
personas con discapacidad cognitiva 0 mental esta ocupada.

6. SOlo 25% de las personas con discapacidad con una ocupacién
econdmica tiene contrato y s6lo 27% cuenta con prestaciones meédicas. A
nivel nacional, las cifras son 40% y 43%, respectivamente.

7. Las personas sin discapacidad pueden llegar a ganar hasta 151% mas
que las personas con discapacidad, dependiendo del tipo de discapacidad

del que se trate con predominio en discapacidad motora e intelectual.

4.3 DISCAPACIDAD EN NINAS, NINOS Y ADOLESCENTES.

A pesar de que en el censo de poblacion y vivienda 2020 se incluyen también a
las nifias, nifilos y adolescentes, los Unicos datos registrados por rango de edad
para ellos son los totales de personas con limitacion y discapacidad, es por eso
que primero mencionaremos la estadistica registrada de 2018 para tener un

panorama general y luego presentar los totales de la actualidad.

A proposito de la conmemoracion del Dia del Nifio, el Instituto Nacional de
Estadistica y Geografia (INEGI) difunde informacién sobre algunas
caracteristicas de la poblacion de nifias, nifios y adolescentes con discapacidad
en México, entendiendo que representa un grupo de poblacibn mayormente
vulnerable y que requiere especial atencion.
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- De acuerdo con la Encuesta Nacional de la Dinamica Demografica 2018,
en el pais residen 38.5 millones de nifias, nifios y adolescentes de 0 a 17
afos, que representan el 30.8% del total de poblacion.

- De este grupo, 19.6 millones son hombres y 18.9 millones mujeres.

- Segun la Encuesta Nacional de la Dinamica Demogréfica 2018, un total
de 580 289 nifias, nifios y adolescentes de 5 a 17 afos presentan alguna
discapacidad. (13)

En México por grupos de edad, 9.2 millones tiene cuatro afios o0 menos; 10.8
millones tiene entre cinco y nueve afos, 11.5 millones de 10 a 14 afos y siete
millones son adolescentes de 15 a 17 afos. De acuerdo con estos datos, en
México residen 29.3 millones de nifias, nifios y adolescentes de 5 a 17 afios. De

esta poblacion, poco mas de 580 mil (2.0%) presenta alguna discapacidad.

De acuerdo a lo encuestado para determinar si habia limitacién y/o discapacidad
se tuvieron los siguientes porcentajes: actividades como aprender, recordar o
concentrarse 40.1%, ver (aunque use lentes) 32.6% y hablar o comunicarse
30.2% son las de mayor prevalencia de discapacidad en este grupo de poblacion;
mientras que escuchar (aunque use aparato auditivo) 11.3% Yy actividades
motrices como mover o usar brazos o manos 10.9% son las actividades menos

declaradas.

Datos de la ENADID 2018 reflejan que por cada 100 nifias, nifios y adolescentes
con discapacidad, 87 cuentan con afiliacibn a al menos a una institucion de
servicios de salud. De la poblacién infantil que cuenta con este servicio, 58.2%
estan afiliados a un programa social con acceso a atencion médica (Seguro
Popular o Seguro Médico Siglo XXI), 36.7% lo estan al IMSS; 5.9% al IMSS-
PROSPERA, 5.6% al ISSSTE; y 2.2% a otra institucion o un seguro privado. (13)

Revisado lo anterior, la estadistica actual proporcionada por el censo de
poblacién y vivienda 2020 muestra una poblacion total de nifias, nifios y
adolescentes con limitacion y discapacidad en el pais de 2,977,253 con rango
de edad de 0 a 19 afios, de los cuales 1,851,288 (62.1%) se catalogan con
limitacion y 852,312 (28%) con discapacidad. (11)
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En la siguiente tabla se describen la proporcion por sexo en los diferentes

grupos.
Total Poblacion con limitacion Poblacion con discapacidad
Grupo edad Total Hombres | Mujeres Total Hombres | Mujeres Total Hombres | Mujeres
Da4 503 0745 277 586 225 489 227 820 125 625 102 185 223 027 124 066 98 961
5a9 701 997 392 298 309 699 427 779 233680 194 099 201 055 116 272 84 783
10a 14 866 791 451 501 415290 | 577238 287 740 | 289498 213 031 119 458 93572
15a19 005390 | 4301056 475285 | 618401 278 762 339 689 216199 111 273 103 926

* Poblacion con limitacion o discapacidad por entidad federativa y grupo quinquenal de edad segin sexo en el pais, INEGI 2020

TABLA 3.

En el estado de México la cifra total de nifias, nifios y adolescentes con limitacion
y discapacidad para el 2020 es de 438,566, de los cuales 288,449 (65.7%) estan
dentro del grupo de limitacién y 112,106 (25%) con discapacidad. (11)

A continuacion se muestra en la tabla 4 la proporcién por edades y sexo.

Total Poblacion con limitacion Poblacion con discapacidad

Grupo edad Total Hombres | Mujeres Total Hombres | Mujeres Total Hombres | Mujeres
0a4 61 682 33 635 28 047 28 277 15 453 12 824 26 182 14 374 11 808
5a9 99 625 54 376 45 249 64 621 34 447 30174 25 255 14 478 10 777
10a 14 134 006 69 078 64 928 93 972 46 631 47 341 29 299 16 332 12 967
15a19 143 253 68 605 74 648 101 579 46 788 54 791 31 370 16 061 15309

* Poblacion con limitacion o discapacidad por entidad federativa y grupo quinguenal de edad segiin sexo en el EDOMEX, INEGI 2020

TABLA 4

La principal causa de la discapacidad se debe a una condicién de nacimiento;
por ejemplo, 53.8% de la poblacién infantil con dificultad para aprender, recordar
0 concentrarse nacié asi; 52.5% de quienes no pueden ver (aunque usen lentes)
es porgue asi nacieron; finalmente, 66.6% de nifias, nifios y adolescentes que
tienen dificultad para hablar o comunicarse es por causa de nacimiento. Lo
mismo se observa en la actividad de mover o usar brazos o manos que es una
discapacidad que tiene como principal causa el nacimiento 56.5% y solo 31.4%
de los casos es producto de una enfermedad. La principal causa de dificultad
para caminar, subir o bajar escaleras usando sus piernas es debido a una
condicion de nacimiento, con 56.9%, y 30.2% de esta dificultad es producto de

una enfermedad. (13)

Cuando se analiza el tipo de institucion donde nifias, nifilos y adolescentes con
discapacidad pueden ejercer su derecho a la atencién de su salud, en 2018, de

un total de 505 mil, 58.2% pertenecian a un programa social con acceso a
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atencion médica 36.7% al IMSS; 5.9% al IMSS-Prospera; 5.6% al Issste y 2.2%
a otra institucion o un seguro privado. (13)

Datos de la ENADID 2018 muestran una menor asistencia escolar en la
poblacién con discapacidad. A saber, 75.3% de las nifias, nifios y adolescentes
de 5 a 17 afios de edad con discapacidad asiste a la escuela, comparado contra
el 88.4% de la poblacion sin discapacidad en ese mismo rango de edad. Por
grupos de edad, las brechas se intensifican principalmente en el grupo de 10 a
14 afos, con 14.7 puntos porcentuales de diferencia.

La poblacion de 15 a 17 afios con discapacidad tiene mayor riesgo de abandono
escolar con respecto a quienes no tienen ese rasgo, debido no solo a su
condicién, sino a diversos factores de indole social, econémico y hasta
geografico, por lo que demandan una mayor atencion del Sistema Educativo
Nacional.

Con base en los datos de la ENADID 2018, se puede observar que la poblacion
adolescente de 15 a 17 afos con discapacidad presenta mayor rezago que
aguella que no tiene esta condicion, ya que solo 0.4% de esta no tiene
escolaridad, mientras que, en la poblacion adolescente con discapacidad, el
porcentaje aumenta a 12.8%. Del total de adolescentes de 15 a 17 afios con
discapacidad, 41.1% no cuenta con educacion basica completa, es decir que aun
no ha concluido la secundaria, mientras que, para los adolescentes de 15 a 17

afos sin discapacidad, esa proporcion es de 15.2%. (12)

SERVICIO DE REHABILITACION EN CREE TOLUCA

El Centro de Rehabilitacion y Educacion Especial en Toluca, es un lugar de
manejo integral para distintos padecimientos en donde se brinda atencion de
especialidades meédicas tales como: medicina de rehabilitacion, medicina
interna, ortopedia, neuropediatria y comunicacion humana. Se cuenta también
con el apoyo de diversos servicios mencionando por ejemplo: psicologia,
odontologia, trabajo social, estudios de electrodiagnéstico, taller de Ortesis y
proétesis, inclusion laboral y educativa, asi mismo se otorga tratamiento en areas

de terapia fisica, ocupacional y de lenguaje.

21



El centro recibe pacientes de todas las edades brindando un enfoque
personalizado, es decir, se da el tratamiento de acuerdo a sus necesidades
logrando un manejo multidisciplinario dentro del cual se cubran los problemas
clinicos y, si se necesita valoracion y manejo por areas que no estén integradas
al CREE, se realiza la referencia a la institucion en donde se pueda llevar a cabo,
es asi que el médico rehabilitador llega a ser la cabeza del tratamiento
multidisciplinario ayudando a organizar la atencion que debiera recibir el
paciente, dejando en claro que esto no significa que el médico rehabilitador trate
todas las areas afectadas del paciente, sino que damos el tratamiento de nuestro
rubro y orientamos sobre la atencidn que el paciente necesita en las principales
esferas de la vida lo que incluye el aspecto social, educativo, laboral, personal,
psicolégico, neuroldgico, ortopédico, nutricional, por mencionar algunas.
Hablando especificamente de nifios, nifias y adolescentes, en este centro se
pueden recibir a partir del nacimiento y se da el tratamiento y seguimiento
necesario hasta que se pueda dar de alta.

Algunos de los padecimientos por los que acuden mas frecuentemente los
pacientes son; alto riesgo de dafio neuroldgico secundario a factores de riesgo
pre, peri y postnatales, secuelas de dafio neurolégico que en su forma mas
comun es la pardlisis cerebral, defectos de postura, secuelas de fracturas,
deficiencias y discapacidades motoras y mentales, incluyendo en esta ultima los
padecimientos como trastorno del espectro autista.

Una vez que el paciente ingresa, tras realizar un interrogatorio y exploracion
exhaustivos, se realiza un diagnostico y pronodstico de rehabilitacion para
posteriormente elaborar un plan de tratamiento que, como ya se mencioné,
siempre que sea posible se lleva a cabo en el CREE y si se necesita de otra
institucion se hace la referencia. Especialmente en la poblacion pediatrica, no
importa el diagnostico, la educacion es un area que no debe descuidarse por lo
gue se sigue de cerca la inclusion educativa de acuerdo a las necesidades del

paciente.
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EDUCACION ESPECIAL

Para la educacion de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad tenemos las
opciones de escuela regular, escuela regular con apoyo de USAER (unidad de
servicio de apoyo a la educacion regular) y los centros de atencién mditiple.

La Educacion Especial es una modalidad de la Educacion Basica con servicios
educativos escolarizados y de apoyo. Ofrece atencién educativa en los niveles
de inicial, preescolar, primaria, secundaria, ademas de formacién para la vida y
el trabajo, a los nifios, nifias, jévenes y adultos que enfrentan barreras para el
aprendizaje y la participacion, por presentar una condicion de discapacidad,
capacidades y aptitudes sobresalientes o dificultades en el desarrollo de

competencias de los campos de formacién del curriculo.

CENTRO DE ATENCION MULTIPLE (CAM)

En el CAM, se brinda atencion escolarizada integral a nifios, nifias y jévenes con
discapacidad, discapacidad mdultiple o trastornos graves del desarrollo,
condiciones que dificultan su ingreso en escuelas regulares. En Centros de
Atencion Multiple la practica educativa de sus profesionales se enmarca en el
plan y los programas de estudio vigentes de educacion inicial, educacién basica
(preescolar, primaria y secundaria) y se atiende a poblacién desde los 43 dias

de nacidos hasta los 18 afnos.

El centro de atencion multiple namero 5 de Toluca, cuenta con servicio de
atencion médica y paramédica de los alumnos, ya que este centro se encuentra
dentro de las instalaciones del CREE, por lo que de requerir atencion en el
momento puede ser brindada. De igual forma todos los alumnos del CAM 5
tienen expediente clinico y atencidén prioritaria en los servicios de consulta
externa, los cuales ya fueron mencionados con anterioridad, pero podriamos
decir que los principales son medicina de rehabilitacién, neuropediatria,
comunicaciéon humana, psicologia y las areas de tratamiento en terapia fisica,

ocupacional y de lenguaje.
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4.4MARCO JURIDICO DE LA DISCAPACIDAD EN MEXICO

México tiene ocho programas nacionales en materia de derechos humanos,
discapacidad y no discriminacion. Ademas, algunos programas sociales tienen
entre su poblacién beneficiaria a personas con discapacidad. En el gobierno
federal destacan tres: el Programa Nacional para el Desarrollo y la Inclusion de
Personas con Discapacidad 2021-2024 cuyo objetivo principal es incorporar los
derechos de las personas con discapacidad en los programas o acciones de la
administracion publica federal; el Programa Nacional de Trabajo y Empleo para
Personas con Discapacidad 2021-2024 el cual busca promover su inclusion
laboral, y el Programa de Atencién a Personas con Discapacidad, que ofrece
servicios de atencion y rehabilitacion. En 2011 se creo el Consejo Nacional para
el Desarrollo y la Inclusion de las Personas con discapacidad (CONADIS),
dependencia responsable de dirigir y coordinar la politica publica de atencion a
ese grupo. Finalmente, la CNDH supervisa desde 2011 la implementacion de la
Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y la
proteccion activa de sus derechos. (12)

El articulo 40. de la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos,
otorga a toda persona, el derecho a la proteccion de la salud. En cumplimiento
de este precepto, la Secretaria de Salud emite ordenamientos que regulan la
prestacion de servicios de atencibn médica, estableciendo disposiciones
especificas que regulan la forma en que se proporcionan dichos servicios.

La atencién médica integral a las personas con discapacidad, proporcionada por
equipos inter y multidisciplinarios, tiene por objeto que reciban servicios de

atencion médica con calidad, seguridad y sin ningun tipo de discriminacion.

La Norma Oficial Mexicana NOM-015-SSA3-2012, Para la atencion integral a
personas con discapacidad tiene por objeto establecer los criterios que regulan
la forma en que se proporcionan los servicios de atencién médica integral a las
personas con discapacidad, en su calidad de pacientes. (14)

En reconocimiento de las necesidades e inclusién de las nifias, nifios y
adolescentes que tienen alguna discapacidad, la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, promueve de forma legal acciones en favor

de quienes padecen algun tipo de discapacidad, y sefiala en su articulo 25 que
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los Estados “proporcionaran los servicios de salud que necesiten las personas
con discapacidad especificamente como consecuencia de su discapacidad,
incluidas la pronta deteccion e intervencion, cuando proceda, y servicios
destinados a prevenir y reducir al maximo la aparicibon de nuevas
discapacidades, incluidos los nifios y las nifias y las personas mayores”
(Comision Nacional de los Derechos Humanos [CNDH], 2018, p. 32).

La Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la
Cultura (UNESCO), tomando como base el articulo 24 de la Convencién sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad promueve el derecho de las
personas con discapacidad a la educacion, y afirma que el acceso a la educacion
es fundamental para garantizar el aprendizaje a nifias, nifios y adolescentes con
esta condicién. Por ello, la inscripcion y permanencia de la poblacion infantil y
adolescente con discapacidad en el proceso educativo, contribuye a reducir sus

niveles de vulnerabilidad. (13)

Otra de las leyes vigentes en nuestro pais es la “Ley General para la Inclusién
de las Personas con Discapacidad”, publicada el 30 de mayo de 2011 que tiene
como objeto reglamentar en lo conducente, el Articulo 1o. de la Constitucién
Politica de los Estados Unidos Mexicanos estableciendo las condiciones en las
que el Estado deberd promover, proteger y asegurar el pleno ejercicio de los
derechos humanos y libertades fundamentales de las personas con
discapacidad, asegurando su plena inclusién a la sociedad en un marco de
respeto, igualdad y equiparacion de oportunidades.

De manera enunciativa y no limitativa, esta Ley reconoce a las personas con
discapacidad sus derechos humanos y mandata el establecimiento de las
politicas publicas necesarias para su ejercicio. (15)

En dicha ley, se abarcan los dominios de accesibilidad y vivienda, la igualdad y
no discriminacion, integracién y desarrollo social, asi como derechos a la salud,
asistencia social, trabajo y empleo, educacién, transporte publico y
comunicaciones, deporte, recreacion, cultura y turismo, acceso a la justicia,
libertad de expresion, opinion y acceso a la comunicacion.

En materia de salud y asistencia social, en el Articulo 7; La Secretaria de Salud
promovera el derecho de las personas con discapacidad a gozar del mas alto
nivel posible de salud, rehabilitacion y habilitacién sin discriminacién por motivos
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de discapacidad, mediante programas y servicios que seran disefiados y
proporcionados, considerando criterios de calidad, especializacién, género,
gratuidad o precio asequible. Por mencionar algunos ejemplos se deberan:

- Crear bancos de protesis, Ortesis, ayudas técnicas y medicinas de uso
restringido, que sean accesibles a la poblacion con discapacidad,;

- Crear programas de orientacion, educacion, y rehabilitacion sexual y
reproductiva para las personas con discapacidad y sus familias; Dentro de esta
ley en el titulo tercero se habla sobre el Consejo nacional para el desarrollo y la
inclusion de personas con discapacidad teniendo objeto el establecimiento de la
politica publica para las personas con discapacidad, mediante la coordinacion
institucional e interinstitucional; asi como promover, fomentar y evaluar la
participacion del sector publico y el sector privado, en las acciones, estrategias,
politicas publicas y programas derivados de la presente Ley y demas

ordenamientos.(15)

En el Estado de México esta la “Ley para la proteccion, integracion y desarrollo
de las personas con discapacidad del estado de Meéxico”. Esta iniciativa
contempla un enfoque de integracion e inclusion social, donde el papel que
jueguen las personas con discapacidad sera complementario al del Estado,
donde crearemos y prepararemos a mexiguenses productivos y responsables,
inspirados en la Convencién Internacional de los derechos de las personas con
discapacidad.

Esta Ley igualmente, contempla la creacion de un Instituto que sera el cerebro
que articule los esfuerzos de la administracién publica y todos los demas factores
sociales, garantizando asi una vision integradora e incluyente y la continuidad de
politicas publicas eficientes, emergidas de este organismo especializado en
materia de discapacidad. (16)

Sumado a lo anterior, no podemos pasar por alto, que el 3 de mayo del 2008
entrd en vigor la Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad,
misma que fue propuesta por México y aprobada por la Organizacién de las
Naciones Unidas, la cual en su momento fue firmada y ratificada por nuestro
pais.

Dicha Convencion obliga a los paises firmantes, entre los cuales se encuentra

nuestro pais, a llevar a cabo todas las medidas que sean necesarias a fin de
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garantizar el pleno ejercicio de los Derechos de las Personas con Discapacidad,
inclusive la actualizacion y modificacion de la legislacion vigente. (16)

En el Articulo 4 se mencionan los principios rectores para la integracion de
politicas publicas:

a) La equidad;

b) La justicia social,

c) El respeto de la dignidad;

d) La autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y
la independencia de las personas;

e) La no discriminacion;

f) La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad,;

g) El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad
como parte de la diversidad y la condicion humanas;

h) La igualdad de oportunidades; y

I) La accesibilidad.

4.5 DISCAPACIDAD Y SITUACIONES DE CRISIS

Diferentes poblaciones pueden sufrir riesgos similares de verse expuestas a los
efectos negativos de los desastres ambientales o de salud y los causados por el
hombre, pero su vulnerabilidad real depende de sus condiciones
socioecondémicas, su empoderamiento civico y social y su acceso a recursos de
mitigacion y socorro. Las personas con discapacidad se ven afectadas de
manera desproporcionada en situaciones de desastre, emergencia y conflicto
debido a que las medidas de evacuacion, respuesta (incluidos los refugios, los
campamentos y la distribucion de alimentos) y recuperacion les resultan
inaccesibles.

La Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad de las
Naciones Unidas aprobada en diciembre de 2006, marca un «cambio de
paradigma» en las actitudes y los criterios respecto de las personas con
discapacidad. Va un paso mas alla en el proceso de dejar de considerar a las
personas con discapacidad como «objetos» de caridad, tratamiento medico y
proteccion social para considerarlas «sujetos» con derechos, capaces de
reclamar esos derechos y de tomar decisiones sobre su vida basadas en su
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consentimiento libre e informado, ademas de ser miembros activos de la
sociedad. (3)

En el articulo 11 de la Comision, relativo a situaciones de riesgo y emergencias
humanitarias, se presta especial atencion a la obligacion de los Estados Partes
de adoptar “todas las medidas necesarias para garantizar la seguridad y la
proteccion de las personas con discapacidad en situaciones de riesgo, incluidas
situaciones de conflicto armado, emergencias humanitarias y desastres
naturales”. Ademas, en el articulo 4.1 se afirma que «Los Estados participantes
se comprometen a asegurar y promover el pleno ejercicio de todos los derechos
humanos vy las libertades fundamentales de las personas con discapacidad sin
discriminacion alguna por motivos de discapacidad», y en el articulo 32 se
reconoce la importancia de la cooperacion internacional con miras a hacer frente
a la capacidad limitada de algunos Estados para responder a situaciones de
riesgo y crisis humanitarias.

Varios estudios revelan que la inclusién de las necesidades y las voces de las
personas con discapacidad en todas las etapas del proceso de gestion de los
desastres, y especialmente durante las etapas de planificacion y preparacion,
puede contribuir a reducir de forma significativa la vulnerabilidad de esas
personas y aumentar la eficacia de los esfuerzos gubernamentales de respuesta
y recuperacion. Sin embargo, pese a que en todo el mundo se presta cada vez
mas atencion a la reduccién del riesgo de desastres frente a la simple respuesta
ante los desastres, la mayoria de los ayuntamientos y otros niveles de gobierno
no elaboran planes adecuados para las personas con discapacidad o no incluyen
a estas personas en sus actividades de gestibn de los desastres. Esta
circunstancia provoca graves desigualdades en el acceso a la respuesta
inmediata, asi como a los recursos de recuperacion a largo plazo, para las
personas que tenian discapacidad antes del desastre o las que han adquirido
una discapacidad como consecuencia de este.

Las actividades de rehabilitacion y reconstruccion no solo deben incluir las
necesidades de todas las personas y responder a ellas, incluidas las personas
con discapacidad, sino que deben contar con la participacion de las personas
con discapacidad, a fin de garantizar que se respeten sus necesidades y
derechos. Las mujeres con discapacidad son un grupo especialmente vulnerable
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cuyas necesidades deberian incluirse en todas las etapas de las labores de
recuperacion y reconstruccion. (17)

Otro grupo que debe ser prioritario en la elaboracion de un plan de regreso a las
actividades son las personas con discapacidad en edad escolar, aunque a nivel
mundial previamente no hay registro de dichos planes, por la pandemia actual
ya se estan elaborando. La secretaria de Educacién Publica de México si tiene
contemplado, un plan especifico para que el alumnado con discapacidad regrese
a clases cuando haya semaforo verde de la pandemia de COVID-19. Durante el
aislamiento obligatorio del 2020 se elabor6 una estrategia para apoyar a las y los
alumnos con discapacidad y aptitudes sobresalientes, mediante una guia para
casa, en donde por medio de internet podian descargar la misma, y encontrar
material de apoyo como, por ejemplo, los dias, horas y canales de las clases
para educacion especial que se estuvieron impartiendo por television, la cual
tuvo como por objetivo ser para todos los sectores educativos y aprender en
casa, educacion inclusiva y educacion especial. (18)

Durante el inicio de este afio 2021 la Secretaria de Educacion Publica elaboro
una guia para el regreso seguro a clases de nifias, nifios, adolescentes y jovenes
con discapacidad en educacion basica como parte de las estrategias de atencion
y proteccion de nifias, nifios, adolescentes y jovenes con discapacidad en el
regreso a escuelas o entornos educativos, donde plantearon orientaciones, de
manera enunciativa mas no limitativa, ajustables por cada comunidad escolar,

de acuerdo a sus necesidades y caracteristicas. (19)

4.6 IMPACTO DE LA PANDEMIA POR COVID-19 EN PERSONAS CON
DISCAPACIDAD.

En diferentes foros regionales sobre el COVID-19, las personas con
discapacidad han indicado que no estan siendo consideradas en las estrategias
gue se estan llevando a cabo para responder a la pandemia en sus paises.
Especialmente en el contexto actual de pandemia de COVID-19 por el que
atraviesan la region y el mundo, se debe fortalecer la proteccion de los derechos
de las personas con discapacidad, mas aun cuando existe un instrumento
internacional vinculante y otros instrumentos internacionales, mundiales y

regionales en que se aboga en el mismo sentido.
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Asimismo, en el articulo 25 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, que se refiere a la salud, se sefala que “los Estados
participantes reconocen que las personas con discapacidad tienen derecho a
gozar del mas alto nivel posible de salud sin discriminacién por motivos de
discapacidad”, y se destaca la importancia de impedir “que se nieguen, de
manera discriminatoria, servicios de salud o de atencion de la salud o alimentos
solidos o liquidos por motivos de discapacidad”. Esto ultimo cobra fuerza en las
instancias actuales, porque se han denunciado casos en que no se ha prestado
atencion o no se ha dado prioridad a las personas con discapacidad en el acceso
a camas de alta complejidad. Hoy mas que nunca se deben respetar estos
derechos, pues ninguna persona con discapacidad debe quedar desatendida en
esta situacion sanitaria, y los Estados deben hacer todo lo posible por evitar que
estas personas sean discriminadas. (3)

A lo largo de la historia, las personas con discapacidad han pertenecido a los
grupos mas desfavorecidos de la sociedad. De forma permanente han estado
excluidas del acceso a recursos de todo tipo y se les ha negado el
reconocimiento, ademas de que se les ha postergado la posibilidad de participar
plenamente en la vida econdémica, social, politica y cultural.

En general, las personas con discapacidad presentan mayores porcentajes de
pobreza, menores niveles de educacion y menor insercion en el ambito laboral.
La menor participacion de los nifios, las nifias, los adolescentes y los y las
jovenes con discapacidad en la educacion formal da como resultado bajos logros
educativos. Esto, a su vez, es muy probable que afecte el acceso a un trabajo
decente que permita obtener un ingreso justo y acceso a la proteccién social,
sobre todo cuando se trata de personas con ciertos tipos de discapacidades que
suponen un mayor grado de limitacion.

Los antecedentes sefalados permiten constatar que, antes de la pandemia, las
personas con discapacidad ya estaban en situaciones de desventaja social y
econdémica frente al resto de la poblacién. Esas situaciones acentlan aun mas
el riesgo de contagio y las dificultades para enfrentar los problemas asociados

con esta crisis. (3)
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Vale la pena aclarar 2 términos que se han implementado durante esta
pandemia:

Confinamiento: es una medida extraordinaria y de emergencia tomada por el
gobierno por la que se decreta el cierre de establecimientos de ocio, turisticos,
culturales y en la que se restringen los desplazamientos de la poblacion de la
zona confinada a movimientos de caracter laboral, asistencial, emergencia o
aprovisionamientos de comida o productos farmacéuticos.

Aislamiento: una estrategia que se utiliza para separar a las personas que se
han enfermado (o son sospechosas por contacto de riesgo o sintomas
compatibles con COVID-19) de aquellas otras personas con las que conviven
que estan saludables. El aislamiento restringe el movimiento de las personas que
estan enfermas para evitar la propagacion de la enfermedad. Estas personas
pueden recibir cuidados tanto en el hogar, como en residencias o viviendas de

grupo, como en hospitales. (20)

En un estudio realizado en Espafa, que trabajé con una muestra de poblacién
con discapacidad que podriamos transpolar a nuestra poblacién, se investigaron
las consecuencias fisica y psiquicas sobre la salud derivadas a la pandemia y el
aislamiento, encontrando que desde que empez6é el confinamiento, un
mayoritario 58% manifiesta no haber notado cambios en su estado de salud, un
34% indica que éste ha empeorado. Un 52% de la muestra sefala que sus
habitos alimenticios se han visto alterados en alguna medida durante el
confinamiento; de forma mas concreta hasta un 16% indica que se han
modificado bastante y un 7% mucho. Los hébitos de suefio se han alterado
igualmente en un 52%. El 41% indica que se han modificado “bastante o mucho”.
La salud psiquica parece haber sufrido en mayor medida los efectos del
confinamiento. Un 50% de las personas con discapacidad consultadas sefalan
gue su estado de animo ha empeorado desde que empezo el estado de alarma.
Dicha circunstancia se incrementa entre los mayores (56%) y las personas con
discapacidad fisica (56,2%). Profundizando en el estado de animo, observamos
que los encuestados experimentan tristeza o aburrimiento de forma mas
frecuente durante el confinamiento (55% y 58% respectivamente). También se

ven significativamente incrementados sentimientos como: irritabilidad, miedo,
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baja autoestima, soledad, ademas, un 43% se siente feliz con menor frecuencia
y un 40% experimenta relajacion en menor medida que antes.

En definitiva, la situacion a la que nos ha abocado el COVID-19, parece estar
afectando nuestro estado emocional, generandonos una mayor presencia de
sentimientos negativos que en muchas ocasiones requieren de medicacion

especifica. (4)

4.7 IMPACTO DEL AISLAMIENTO EN EL NINO CON DISCAPACIDAD
FRENTE AL COVID-19
El primer impacto en una emergencia sanitaria, crisis, catastrofe, epidemia,
pandemia es la crisis misma. La situacion actual de aislamiento social, preventivo
y obligatorio frente a la emergencia sanitaria presenta un gran desafio para toda
persona y en mayor medida para los nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad. Los afecta doblemente: por ser nifios, y presentar discapacidad,
situacién que aumenta la vulnerabilidad. (6)
El objetivo de la declaracion del estado de alarma era frenar la expansion de los
contagios y evitar el colapso de los sistemas sanitarios. Este clima de panico
mundial ha traido consigo el desabastecimiento de equipos de proteccién, una
nueva planificacion de la atencién primaria modificando las consultas
presenciales a consultas telefénicas y virtuales, sin prever la accesibilidad de
estos servicios, aplazando consultas y pruebas, cerrdndose algunos centros de
salud y estableciéndose nuevos protocolos que dejan en una situacion critica a
las y los pacientes cronicos que precisan de seguimiento clinico permanente,
como los servicios de atencién temprana y de rehabilitacion, que se han visto,
en muchos casos, suspendidos generando un gran impacto negativo sobre el
desarrollo de los nifios y nifias con discapacidad y sobre la salud y la autonomia
del adulto con discapacidad. (21)
La afectacion en nifios y adolescentes con discapacidad no dista de la de los
adultos, de igual forma se ven alteraciones en el estado salud general, estado
de animo, calidad de vida y participacién social.
Los nifios con discapacidad y su familia enfrentan multiples obstaculos a la hora
de acceder a la informacién y a los servicios sociales, asistencia médica y

educacién. Ejemplos de ello son:
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- Carencia de lavabos accesibles, situacion que impacta en la autonomia
para realizar la higiene de manos adecuadamente

- Imposibilidad de cumplir con el distanciamiento social, dado que requieren
apoyos para actividades de la vida diaria, higiene, alimentacion e incluso
el tratamiento de rehabilitacion,

- Informacion bésica en referencia a la pandemia por COVID-19 no siempre
transmitida en un lenguaje accesible segun la discapacidad (sensorial,
intelectual, motora). (6)

La pandemia también deja al descubierto las carencias en el derecho a la
educacion, dado que la suspension de las clases presenciales ha obligado a las
administraciones educativas a dar continuidad al curso escolar mediante

plataformas y recursos telematicos de formacion. (21)

Diferentes investigaciones internacionales sefialan la sobrecarga depositada en
el cuidador principal y las implicaciones en las relaciones familiares e
interpersonales relativas al cuidado de los pacientes. (22)

El impacto en el cuidador constituye una sobrecarga objetiva y subjetiva
considerable que el profesional tratante no puede dejar de percibir y considerar
en el seguimiento del nifio con discapacidad. El cuidador es una persona con sus
propios derechos y necesidades por lo que ante el aislamiento preventivo debe
cuidarse y protegerse, asegurar que cumpla con las medidas de proteccién

personal, y cuidados que le permitan salvaguardarse durante su labor. (6)

5. DIAGNOSTICO DE DISCAPACIDAD Y FUNCIONAMIENTO
5.1 CIF

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud, (CIF), es una clasificacion de referencia y junto con la CIE constituyen las
clasificaciones mas importantes de la Familia de Clasificaciones Internacionales
(FCI). La CIF fue aprobada oficialmente por los 191 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. (23)
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La CIF constituye una clasificacion novedosa, que amplia el ambito de la FCI
resaltando la necesidad de contar con informacion de funcionamiento y
discapacidad a nivel individual y poblacional para generar evidencia para la
planeacién de los servicios, evaluacién de las intervenciones, programas y
politicas de salud publica en los paises.

La CIF es una clasificacion disefiada con un propdésito multiple para ser utilizada
en varias disciplinas y diferentes sectores.

Objetivos de la CIF:

Proporcionar una base cientifica para el estudio y la comprension de la

salud y los estados relacionados con ella, los resultados y los
determinantes.

o Establecer un lenguaje comun para describir la salud y los estados
relacionados con ella, para mejorar la comunicaciéon entre distintos
usuarios como profesionales de la salud, investigadores, disefiadores de
politicas y la poblacién general, incluyendo a las personas con
discapacidades.

o Permitir la comparacién de datos e informacion entre paises, disciplinas,
servicios, y en diferentes momentos a lo largo del tiempo.

« Proporcionar un esquema de codificacion sistematizado para ser aplicado

en los sistemas de informacién en salud.

La clasificacién desde el titulo plantea su amplio ambito de uso: el término
Funcionamiento se incluye como término neutro y abarca: funciones, estructuras
corporales, actividad y participacion, el término Discapacidad incluye:
deficiencias, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion y la
incorporacion del término de Salud se propone dada la necesidad de enfatizar el
hecho de que la CIF se concibe dentro de un marco conceptual que permite
evaluar la salud de la poblacion. (24)

La terminologia utilizada en relacion a la discapacidad ha ido evolucionando bajo
las propuestas de la OMS; en primer lugar, la Clasificacion Internacional de

Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia (CIDDM) publicada en 1980, y en
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segundo lugar la actualmente propuesta Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) en 2001.

La CIF pertenece a la «familia» de clasificaciones desarrolladas por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) para su aplicacion a varios aspectos
de la salud. El conjunto de clasificaciones de la OMS proporciona el marco para
codificar un amplio rango de informacién acerca de la salud (ej. diagnéstico,
funcionamiento y discapacidad, razones para contactar con los servicios de
salud) y provee un lenguaje estandarizado y Unico que posibilita la comunicacién
en todo el mundo sobre la salud y la atencion sanitaria entre diferentes disciplinas
y ciencias. (25)

Los componentes se definen de la siguiente manera:

Funciones corporales: Son las funciones fisiologicas de los sistemas
corporales, incluyendo las funciones psicoldgicas.

Estructuras corporales: Son las partes anatémicas del cuerpo tales como los
organos, las extremidades y sus componentes.

Cualquier alteracion presente en las funciones y estructuras corporales, se
denomina como deficiencias, que son los problemas en las funciones o
estructuras corporales tales como una desviacion significativa o una “perdida”.
Actividades: Es el hecho de llevar a cabo una tarea o accion por parte de una
persona. Cuando existe limitacion en las actividades se asume como dificultad o
limitacion que una persona puede tener para llevar a cabo acciones individuales
en un entorno uniforme.

Participacion: Es el acto de involucrarse en la vida familiar y social (entorno
real). Puede haber restricciones en la participacion cuando son problemas que
una persona experimenta durante la realizacién de las actividades de la vida
diaria (AVD).

Factores ambientales: Constituye el ambiente fisico, social y actitudinal en el
gue una persona vive. Los factores son externos a los individuos y pueden
constituirse en facilitador o barrera del desempefio - realizacién del individuo
como miembro de una sociedad, en la capacidad de un individuo o en sus
estructuras y funciones corporales.

Factores personales: Esta compuesto por los aspectos individuales que forman
parte de una condicién o estado de salud. Estos pueden incluir el sexo, la raza,
la edad, el estilo de vida, los habitos, los antecedentes sociales, la educacion, la
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profesion, personalidad, los patrones de comportamiento y los aspectos
psicologicos. (26)
Cada componente contiene varios dominios, descritos como un listado de

capitulos (Tabla 5).

FUNCIONES ESTRUCTURAS ACTIVIDADES Y FACTORES
CORPORALES CORPORALES PARTICIPACION AMBIENTALES

1. Funciones mentales 1. Estructuras del 1. Aprendizaje y 1. Productos y

2. Funciones sensoriales y sistema nervioso aplicacien del tecnologia
doler 2. Elojo, el oidoy conocimiento 2. Entorno natural y

3. Funclones oe fa voz y el estructuras 2. Tareasy cambios en el
habla relacionadas demancas entorno

4+ Funciones de los 3. Estructuras generales derivados de |a
sistemas relacionadas con la 3 Comunicacién actividad humana
cardiovascular, voz y €l habla 4 Mowilidad 3. Apoyoy
hematoiogico 4. Estructuras del 3. Culdado personal relaciones
nmunologico y sistema 4. Viga domestica 4. Actitudes
respiraterio cardiovascular, 7. Interacciones v 5. Servicios,

5. Funciones de los inmunoldgico y relacicnes sistemas y
sistemas digestivo. respiratorio interpsrsonales politicas
metabolice y endocring 5. Estructuras $. Areas pnncipales

6. Funciones relacionadas con los de |a vida
genitourinarias y sistemas digestivo, 9 Vida comunitaria,
reproguctoras metabdlico y social y civica

I Funclones musculo endocrino
esqueléticas v 6. Estructuras
relacicnadas con el relacionadas con el
mavimiento sistema urogenital y el

§. Funciones dela piel y sistema reproductor
estructuras 7. Estructuras musculo
relacicnadas esquelélicas y

relacionadas con el
movimiento

8. Piel y estructuras
relacionadas

TABLA 5. Dominios de la CIF (2001)
Categorias
En cada dominio se tienen categorias (clases y subclases) que son a unidades
de clasificacion en un primer y segundo nivel. Por ejemplo, en el capitulo 7 de
las funciones neuromusculoesqueléticas y relacionadas con el movimiento, se
tienen las siguientes categorias de primer nivel: las funciones de las
articulaciones y los huesos; las funciones musculares; y las funciones
relacionadas con el movimiento.
Escala valorativa
Todos los componentes de la CIF se cuantifican utilizando la misma escala
valorativa. Tener un problema puede significar tanto una deficiencia, como una

limitacion, restriccion o barrera dependiendo del dominio (tabla 6).
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Escalade Equivalencia

calificadores cuantitativa
0 Nohayproblema 0-4%
1 Problema LIGERO 5-24%
2 Problema MODERADO 25-49%
3Problema GRAVE 50-95%
4 Problema COMPLETO 96-100%
8 Sin especificar -
9 Noaplicable =

Fuente: OMS-0PS (2001)

TABLA 6. Calificadores genéricos de la CIF (2001)

Codificacion

La CIF utiliza un sistema alfanumérico para la codificacion, donde las letras se
utilizan para indicar cada uno de los componentes (Tabla 7). Las letras van
seguidas de un cddigo numeérico que empieza con el niamero del capitulo (un
digito), seguido del segundo nivel (dos digitos) y del tercer y cuarto nivel (un
digito para cada uno). (26)

Prefijo Componente Subdivision
b Funciones corporales
5 Estructuras corporales
d Actividades A
Participacion P
e Factores ambientales

No calificable  Factores personales

Fuente: Cristanchao (2012)

TABLA 7. Prefijos utilizados para identificar los componentes segun la CIF (2001)

El concepto de funcionamiento se puede considerar como un término global, que
hace referencia a todas las funciones y estructuras corporales, actividades y
participacion; de manera similar, discapacidad engloba las deficiencias,
limitaciones en la actividad, o restricciones en la participacion. La CIF también
enumera factores ambientales y personales que interactian con todos estos
«constructos». Por lo tanto, la clasificacion permite elaborar un perfil de gran
utilidad sobre el funcionamiento, la discapacidad y la salud del individuo en varios
dominios. (25)

La identificacion de una persona con discapacidad se centra en el
reconocimiento de las limitaciones para llevar a cabo una o varias funciones

corporales. Asi, el enfoque para identificar las discapacidades se aleja de las
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causas de éstas y se centra en su impacto, de tal suerte que la definicion de las
discapacidades de una persona se basa en lo que ella o €l pueden o no pueden
hacer, cualquiera que sea la razon de ello. (27)

La CIF se emplea como base tanto para valorar como para medir discapacidades
en muchos contextos de evaluacion cientificos, clinicos, administrativos vy
sociales. Es preciso dar lugar al reconocimiento de que la evolucién en la
concepcion de la discapacidad sera infinita; los factores clinicos, sociales,
econdmicos Yy politicos, constantemente seran proveedores de acepciones para
la incorporacion conceptual de la discapacidad en todos los tiempos y que ésta
existir4 independientemente de como se la denomine.

Es por esto que la CIF se esfuerza en no clasificar a las personas como tales,
sino en clasificar las caracteristicas de la salud de las personas dentro del
contexto de las situaciones individuales de sus vidas. Esta perspectiva permite
reconocer en una misma persona no Unicamente una discapacidad que limita
algunas de sus actividades, sino también sus propias capacidades y cualidades,
lo cual es importante ya que permite que las personas no sean caracterizadas o
estigmatizadas sobre la base de sus deficiencias, limitaciones o restricciones.
(25)

6. INSTRUMENTOS DE DIAGNOSTICO

Retomando el tema del diagndstico situacional de salud, este debe ser realizado
mediante una consulta médica, integrada por un interrogatorio y exploracion
fisica, asi como con aplicacidbn de encuestas y escalas para evaluar areas
especificas de las esferas principales de la vida.

Dentro del interrogatorio se debe abordar el estado de salud del paciente, desde
la Ultima consulta hasta la fecha para poder identificar cambios en el mismo y
registrar cualquier eventualidad sucedida en este periodo de tiempo, de igual
forma conocer el seguimiento que el paciente pueda llevar por otros servicios
médicos interconsultantes o de base. (1)

Con la exploracion fisica se constatara de manera objetiva lo mencionado en el

interrogatorio y lo que el médico encuentra en ese momento en el paciente.
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Tanto el interrogatorio como la exploracion fisica, si bien es bajo la misma linea
metddica, se deben personalizar para que vaya dirigido a la patologia especifica
de cada paciente.

Dentro de las escalas y encuestas que se pueden utilizar podemos dividirlas, a
grandes rasgos, en las que evaltan la funcion respecto a las actividades de la
vida diaria, la calidad de vida y participacion social, el dolor, la limitacion
funcional, el deterioro cognitivo y la salud mental, por mencionar algunas y

pueden ser tan generales o tan especificas como se desee. (2)

- CALIDAD DE VIDA

La calidad de vida, para poder evaluarse, debe reconocerse en su concepto
multidimensional que incluye estilo de vida, vivienda, satisfaccidon en la escuela
y en el empleo, asi como situacion econémica. Es por ello que la calidad de vida
se conceptualiza de acuerdo con un sistema de valores, estandares o
perspectivas que varian de persona a persona, de grupo a grupo y de lugar a
lugar; asi, la calidad de vida consiste en la sensacién de bienestar que puede ser
experimentada por las personas y que representa la suma de sensaciones
subjetivas y personales del "sentirse bien”. En el area médica el enfoque de
calidad de vida se limita a la relacionada con la salud. (Health- Related Quality
of Life). Este término permite distinguirla de otros factores y esta principalmente
relacionado con la propia enfermedad o con los efectos del tratamiento. (28)

En los ultimos afos, la medicion de la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) ha cobrado un interés creciente entre todo tipo de decisores (autoridades
sanitarias, profesionales sanitarios, gestores, pacientes), como una informacion
complementaria a la hora de tomar decisiones en la asignacion de recursos y en
la practica médica diaria, asi como en la planificacion sanitaria. (29) (30)

En su concepciéon mas amplia, la calidad de vida recibe la influencia de factores
como empleo, vivienda, acceso a servicios publicos, comunicaciones,
urbanizacién, criminalidad, contaminacion del ambiente y otros que conforman
el entorno social y que influyen sobre el desarrollo humano de una comunidad.
(30) La definicion de la OMS para calidad de vida nos dice: “Es la percepcion de
un individuo de su posicion en la cultura y sistema de valores en que vive en

relacion con sus objetivos, expectativas, valores y preocupaciones. Este
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concepto esté influido por la salud fisica del sujeto, el estado psicoldgico, el nivel
de independencia, las relaciones sociales, y la relacion con los elementos
esenciales de su entorno”. (31)

El caracter cambiante y dependiente de las caracteristicas individuales donde se
contempla la necesidad de una evaluacion especifica para la etapa de la
adolescencia, partiendo de una perspectiva multidimensional que atienda a
todas las areas vitales de las personas en la medida en que ésta las valora y
estima. En definitiva, el adolescente con discapacidad es la fuente basica y
esencial de informacion para la medicidn de los resultados personales por lo que,
independientemente de su naturaleza, la evaluacion de la calidad de vida debera
evaluar el grado en que el individuo experimenta situaciones que valora, tanto
aguellas que son comunes a todos los humanos como las que le son propias y
Gnicas, y en que las dimensiones ayudan a lograr una vida plena e
interconectada, teniendo en consideracion el contexto de los ambientes fisicos,
sociales y culturales importantes para ella. (32)(28)

Los instrumentos de evaluacion de la calidad de vida relacionada con la salud
son cuestionarios que contienen las instrucciones para su cumplimentacion y
cuyo objetivo es la medicion de las dimensiones de la calidad de vida (funcién
fisica, funcion psicologica, funcién social, funcién cognitiva, bienestar general,
nivel econémico) a través de un niumero determinado de items descriptivos que
ordenan los diferentes niveles de cada dimension. Pueden clasificarse en dos

grandes grupos: genéricos y especificos.

Instrumentos genéricos
Se han desarrollado para su utilizacién en diferentes tipos de pacientes o
poblaciones, con independencia del problema que afecte al paciente, que
permitan un nivel de comparacion mas global y abstracta sobre el dafio que
producen las distintas enfermedades. Se pueden dividir en tres subgrupos:
1. Medidas de pregunta unica
2. Perfiles de salud: Es el genérico mas comun, que mide diferentes
dimensiones de la CVRS. La principal ventaja es que tratan de obtener un
perfil general sobre la opinidon percibida acerca de la calidad de vida de
los diferentes individuos o grupos poblacionales mediante la valoracion

indirecta de cuestionarios personales
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3. Medidas de utilidad o preferencia. Se basa en las utilidades o
preferencias que los individuos asignan a los diferentes estados de salud
del instrumento, de forma que proporcionan una puntuacion unica que
refleja numéricamente la CVRS y que, generalmente, se sitian en una
escala que va de 0 (peor estado de salud imaginable, a veces la muerte)

a 10 (mejor estado de salud imaginable). (30)

Instrumentos especificos o funcionales

Se han desarrollado para utilizar en pacientes con una enfermedad concreta
(asma, diabetes, depresion, etc.) y, por tanto, pueden detectar mejor como un
problema de salud en particular afecta a la calidad de vida de este tipo de
pacientes y son sensibles a variaciones de CVRS (Tabla 8). La dimensién
fundamental a la que se dirige es la eficacia, efectividad y eficiencia técnica, y la
utilidad central se dirige a la evaluacion de tecnologias sanitarias o la evaluacién
econOmica (efectos y costes).

La principal ventaja es que presentan una alta sensibilidad a los cambios ante
un problema de salud, especialmente indicados en los estudios que pretenden
medir el cambio en la calidad de vida tras una intervencion. La principal limitacion

es que no permiten realizar comparaciones entre las diferentes patologias. (29)
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Instrumentos de evaluacion de la calidad
de vida relacionada con la salud en Pediatria

Insirumentos genéricos

Child Health Questionnaire (CHQ)®

Kindl*4

Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL3
Pediatric Quality of Life Questionnaire (PAQL)E3
Functional Status [1-R (FS-IIR)%

Child Health and Illness Profile-Adolescent Edition (CHIP-AE)
Child Attitude Toward Ilness Scale (CATIS)Y
Impact-on-Family Scale (IFS)*

Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ)
How are you (HAY)

Instriementos especificos
Artritis reumatoide juvenil
Childhood Arthritis Health Profile (CAHP)®
Juvenile Arthritis Quality of Life Questionnaire (JAQQ)
Asma
Childhood Asthma Questionnaire (CAQ)
Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQP23
Asthma Problem Behavior Cheklist (CAPRC)!
Epilepsia
Calidad de Vida del Nifio Epiléptico (CAVE)
Enfermedades neuromusculares y del aparato locomotor
Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ)
Fibrosis quistica
Cytic Fibrosis Quality of Life (CFQL)2%
Oncologta peditrica
Pediatric Oncology Quality of Life (POQOL)
Perceibed lllness Experience (PIE)

Tabla 8. Instrumentos de evaluacion de la calidad de vidarelacionada con la salud

en pediatria

- CHILD HEALTH QUESTIONNAIRE (CHQ) CUESTIONARIO DE SALUD
EN NINOS. (ANEXO 1)

Cuestionario genérico de salud, desarrollado por Jeanne Landgraf en 1994
Mide el bienestar fisico y psicosocial de nifios y adolescentes de 5 a 18 afios a
través de los padres, asi como la calidad de vida relacionada a la salud.
Considera 14 conceptos multidimensionales de salud y 2 medidas de resumen
de salud fisica y psicosocial, de este cuestionario existen versiones de: 98 items,
87 items, 50 items y 28 items.

Se puede administrar para ser autollenado, con entrevistadores o por llamada
telefénica. Algunos de los atributos y criterios que se deben tener en cuenta son:
a) el modelo conceptual; b) la confiabilidad; c) la validez; d) la responsividad; e)
la interoperabilidad; f) la carga de respuesta y administracion; g) las formas
alternativas y h) las adaptaciones linguisticas. Se trata de un instrumento

ampliamente estudiado y utilizado, disefiado para nifios, que tiene un modulo
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genérico para calidad de vida pediatrica, validado en diversos idiomas entre ellos
espafiol con su version mexicana. Por ello sera nuestra base de estudio para

medir la calidad de vida en pacientes con discapacidad. (33)

- FUNCIONALIDAD EN ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA

Las escalas de valoracion son instrumentos de evaluacion estandarizadas con
procedimientos especificos de aplicacion y puntuacién, que deben utilizarse en
la préactica clinica diaria en consultas de rehabilitacion infantil para realizar una
evaluacion cuantitativa y objetiva en nifios con discapacidad. (34)

La valoracion de la funcion fisica es una labor de rutina en los centros y unidades
de rehabilitacién. Los indices para medir la discapacidad fisica son cada vez mas
utilizados en la investigacion y en la practica clinica. Ademas, la valoracion de la
funcién fisica es una parte importante de los principales instrumentos usados
para la valoracion genérica de la calidad de vida relacionada con la salud.
Actualmente, incluir la valoraciéon de la funcion fisica es imprescindible en
cualquier instrumento destinado a medir el estado de salud

En cuestion de la poblacidén pediatrica existen pocos instrumentos que pueden
ser utilizados, en cuanto a adultos uno de los instrumentos mas ampliamente
utilizados para la valoracion de la funcion fisica es el Indice de Barthel (IB),
también conocido como "Indice de Discapacidad de Maryland". (35)

En nifios tenemos el Inventario de la evaluacion de discapacidad pediatrica
Pediatric Evaluation Disability Inventory (PEDI) (Haley y col., 1992). Utilizado en
un rango de edad: De 6 meses a 7,5 afos, la cual evalta autocuidado, movilidad
funcional y funcionamiento social a través de una entrevista estructurada,
observacién o ambas. Considera el nivel de asistencia del cuidador y el uso de
equipamiento adaptado. Medicidon de la independencia funcional

También esté la Functional Independence Measure (FIM) (Hamilton y Granger,
1991). Aplicada a un rango de edad, para la versién infantil, de 6 meses a los 6
afios (ampliada en la actualidad). Esta escala es una herramienta universal
disefiada para medir los resultados de rehabilitacion relacionadas con las
habilidades funcionales, incluidos el autocuidado, la movilidad, el control de

esfinteres, la comunicacion y el conocimiento social. (36)
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Dado que en algunas el rango de edad es limitado, el cuestionario para evaluar
la salud infantil “CHAQ” por sus siglas en inglés resulta ser un instrumento
atractivo que nos evalla las areas necesarias para el funcionamiento en nifios y

adolescentes.

- Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ) — Cuestionario para
evaluar la salud infantil. (ANEXO 2)

Conceptos medidos: Calidad de vida relacionada con la salud o salud percibida

Dimensiones evaluadas: vestirse y arreglarse, incorporarse, comer, andar,
higiene, alcanzar, agarrar y actividad.

Poblacion: Todos los géneros

Edad: nifios y adolescentes.

Cada item se califica del 0 al 3. 0 (sin dificultad), 1 (con alguna dificultad), 2 (con
mucha dificultad), 3 (incapaz de hacerlo). En cada uno de los 8 dominios se
realiza una media de las respuestas. La puntuacion del CHAQ puede oscilar
entre 0 (no incapacidad) y 3 (maxima incapacidad). En el caso de no contestar
algun item se asigna el valor mas alto de los restantes items que formen dicha
area. Si hubiera una o dos areas completas sin respuesta la suma de las 7 u 6
areas restantes se dividiria por 7 u 6, respectivamente, para obtener el valor
medio, que estara entre cero y tres [0-3]. Un cuestionario con menos de 6 areas
contestadas, carece de validez.

La valoracion de la capacidad funcional para realizar las actividades de la vida
diaria es esencial para el seguimiento de los pacientes con discapacidad.
Inicialmente este cuestionario se realizo como modificacion al ya existente HAQ
(Health Assessment Questionnaire) de adultos, con adaptaciones para nifios y
adolescentes. Esta versiéon modificada de Sing ha sido validada en los ultimos
afos, en diversos idiomas en varios paises, en espafiol en Costa Rica y México.
(37)

-  SALUD MENTAL

A pesar de que se conoce la mayor necesidad de asistencia médica en personas
con discapacidad, se sabe también que las posibilidades de acceso a los

dispositivos de salud es inferior a la esperada y que, por tanto, las personas
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incluidas en este colectivo tienen un mayor riesgo de que sus patologias no se
diagnostiquen ni se traten de manera correcta, circunstancia que, entre otras,
puede generar un envejecimiento prematuro

Esta realidad es mas evidente en lo referente a la salud mental. Para una
persona con discapacidad intelectual, con dificultades de adaptacion al medio,
una enfermedad mental adicional puede suponer requerir de una atenciébn mas
intensa con mayores necesidades de apoyo, y puede conducir a que su calidad
de vida permanezca seriamente dafiada si sus problemas psiquiatricos no son
diagnosticados y tratados de forma eficaz.(38)

Las personas con discapacidad intelectual (DI) pueden presentar los mismos
trastornos psicopatolégicos que muestran las personas sin discapacidad
intelectual, en este sentido destaca el hecho de una mayor incidencia de
trastornos de conducta y enfermedad mental respecto a la de la poblacion sin
discapacidad intelectual. Existen diversos factores biologicos, psicolégicos y
sociales determinantes interrelacionados que motivan esta mayor incidencia
(fenotipos comportamentales, escasas habilidades de autocontrol, conflictos de
autoestima, rechazo social). La atencion de la enfermedad y la determinacién del
tratamiento corresponde al sistema sanitario, sin embargo, las dificultades de la
persona para manifestar sus estados emocionales unidas a la falta de
instrumentos de valoracion adecuados y de formacion especifica de los
profesionales de la salud, lleva en muchas ocasiones a intervenciones o
tratamientos inadecuados.

Dentro de los trastornos mas frecuentes estan los del estado de 4nimo en donde
se desglosan la depresion y trastorno bipolar. La depresién es un sindrome
clinico caracterizado por un estado de animo persistente de tristeza junto con
otros sintomas que simultaneamente pueden aparecer o no con una intensidad
relativa y variable (valoracion negativa, falta de interés, inhibicion motora).
Trastorno bipolar entra dentro de los trastornos afectivos en general, por la
presencia de sintomatologia aparentemente opuesta a la clasicamente descrita
en la depresion. La presencia de sintomas caracteristicos como la hiperactividad,
euforia, irritabilidad, aumento de la autoestima, etc. Puede tener episodios de

mania, hipomania, depresion, estados mixtos y ciclotimia. (38)
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Existen distintas herramientas para orientar la sospecha diagndstica y hacer
realizar un cribado con el fin de captar a los pacientes y poder ahondar en el
estudio para lograr una confirmacion diagnéstica (Tabla 9).

HERRAMIENTAS PARA DETECTARLO

- Listado de signos observables de depresidn de Gedye (1998).

— Registro de suefio/vigilia.

— Escala de disconfort (Hurley, Volicer , Hanraban, Houde y Valicer, 1992).

— Cuestionario MIPQ): Estado de dnimo, Interés y Placer en Personas con Discapacidad Intelectual Grave
(Ross y Oliver, 2003).

— Criterios diagndsticos especificos para Depresién Mayor en personas con Discapacidad Intelectual (Sovner,
198€).

— Escala de Depresidn del Mini-PASADD (Prosser, Moss, Costello, Simpson, Patel y Rowe, 1998).

— Escala de Humor en el DASH-II (Matson, 19294; version espafiola Novell, 1999).

— Escala de Problemas de conducta en el inventario |CAP Inventario para la planificacion de servicios y
programacion individual (Bruininks, Hill, Weatherman, y Woodcock, 1986) (Version espafiola de Montero,
1993).

— Cuestionario de Glasgow para la valoracion de Depresion en Discapacidad Intelectual (Cuthill, Espie y
Cooper, 2003).

— Sistema DC-LD: Criterios diagndsticos del Episodio Depresivo Mayor (Diagnostic Criteria for Psychiatric
Disorders for Use with Adult with Learning Disabilities) (Royal Collage of Psychiatrist, 2001).

Tabla 9. Herramientas de deteccidn de trastornos del estado de animo

- Mood, interest and pleasure questionnaire (MIPQ) cuestionario de estado

de &nimo, interés y placer (ANEXO 3).

Es un cuestionario de 25 preguntas que evalla 2 subescalas; estado de animo
e interés y placer, con 12 y 13 items respectivamente.

Se ha utilizado sobre todo en personas con discapacidad, investigada mas a
fondo en el tipo intelectual, se puede aplicar a partir de los 6 afios de edad. La
escala debe ser aplicada por un profesional capacitado que conozca bien el caso
de la persona a evaluar, cada item debe ser respondido redondeando el nimero
gue se corresponda con lo observado en el sujeto en las Ultimas semanas, las
respuestas pueden tener una calificacion de 0 a 4, se suman las puntuaciones
obtenidas separandolas en las de estado de animo y las de interés y placer para
poder obtener el resultado, resultados mas bajos denotan niveles mas bajos de
humor y niveles méas bajos de interés y placer, puntuaciones maximas posibles

son 48 para estado de animo, 52 para interés y placer y 100 el puntaje total.
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Este cuestionario proporciona una forma mas objetiva de la eficacia de los
tratamientos farmacol6gicos o psicologicos de trastornos del estado de animo.
En términos de mayor aplicacion, el MIPQ puede ofrecer informacion valiosa
sobre aspectos subjetivos de calidad de vida de las personas con discapacidad
intelectual, dado que la satisfaccion puede verse reflejada en los tipos de
comportamiento incluidos en el cuestionario. También podria ser una forma util
de monitorear los efectos de los eventos de pérdida y cambio (por ejemplo:
duelo, cambio de residencia, pérdida de trabajo, el aislamiento por la crisis
debido a la pandemia por COVID-19) en personas con discapacidad que no
pueden informar por si mismos. Finalmente, la medida puede ser utilizada para
examinar el efecto de la modificacién de las caracteristicas ambientales y del

servicio de salud junto con enfoques mas tradicionales.(39) (38)

- APEGO FARMACOLOGICO

La OMS defini6 en el 2004 la adherencia a un tratamiento como el grado
en que el comportamiento de una persona se corresponde con las
recomendaciones acordadas de un prestador de asistencia sanitaria, en
relacion con la toma de medicacién, el seguimiento de una dieta o la
modiicacion de habitos de vida.(46)
Como parte del tratamiento integral de un paciente con cualquier padecimiento,
los farmacos pueden formar parte del mismo, y los pacientes con discapacidad,
en este caso los alumnos del CAM 5, no son excepcion de poder estar siendo
manejados con esta terapéutica.
Cabe destacar que no todos los pacientes con discapacidad ameritan tratamiento
farmacoldgico, sin embargo, bajo estrictas y precisas indicaciones hay otros que
si lo requieren, tal es el caso de padecimientos neuroldgicos como crisis
convulsivas 0 mentales como trastorno del espectro autista, por mencionar
algunos.

- Cuestionario de Seguimiento Farmacoldgico (ANEXO 4).
Para fines de este estudio no se encontro una escala, encuesta o cuestionario
que cumpliera con lo necesario para evaluar el apego farmacologico de los
pacientes que necesiten la toma de medicamentos, por lo que se elabord un

cuestionario para, de forma subjetiva, conocer si los pacientes evaluados
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requieren algun farmaco, si este fue suspendido durante pandemia y si hubo

dificultad para adquirirlo entre otras cuestiones.

IV. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La vida diaria de los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad y la de sus
familias se ha visto significativamente afectada por la pandemia por COVID-19,
estos nifios enfrentan riesgos de salud, especialmente de las areas; mental,
conducta, social y fisica. (40)

Este sector de la poblacion, es especialmente vulnerable a los efectos de la
pandemia debido a que requieren mayor atencién médica por el diagndstico
establecido de discapacidad y las comorbilidades que pudieran tener agregadas,
por lo que requieren un seguimiento mas estricto, tienen mayor dependencia de
servicios comunitarios o del gobierno y algunos tienen problemas de salud
mental per se. Los profesionales de la salud, los sistemas de salud publica y la
sociedad deben unirse para defender a esta poblacién mediante la optimizacién
del acceso a los servicios sanitarios y de intervencion comunitaria, promoviendo
el bienestar mental y el bienestar de los cuidadores.(41)

Con las areas recreativas cerradas, los centros de rehabilitacion y las escuelas
qgque han estado funcionando de manera virtual han restringido a los nifios
obligandolos a que se queden en sus hogares. El confinamiento prolongado en
el hogar ha resuelto en un aumento sustancial de tiempo frente a una pantalla 'y
disminucion de la actividad fisica esta reduccion con consecuente sedentarismo
prolongado forma un circulo vicioso que puede influir negativamente en la salud
del nifio (es decir reflejarse en mayor tiempo frente a una pantalla, menor
actividad, dieta irregular y alteracion en habito del suefio) y en la salud mental
(aburrimiento, frustracion, falta de interaccibn con amigos, compafieros y

profesores) (42)

En el Centro de Atenciéon Multiple 5 (CAM 5) de Toluca, México, hay
aproximadamente 50 alumnos con discapacidad inscritos, los cuales sin duda
han padecido la situacion de crisis mundial, que nos hizo tener un aislamiento
obligatorio y modificacion en la rutina familiar, escolar y social. La mayoria tienen

expediente en el Centro de Rehabilitacion y Educaciéon Especial (CREE), Toluca,
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sin embargo, con la revision de los expedientes pudimos observar que algunos
incluso antes de la pandemia, no llevaban el control y seguimiento adecuado con
citas médicas, aunado al cierre obligatorio del centro que suspendi6 por completo
toda atencion de rehabilitacion.

Las consecuencias del aislamiento y cierre del CAM 5 y el CREE las podemos
ver reflejadas en las principales areas de la vida que seran investigadas en el
presente estudio.

V. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢,Cual es el estado de salud actual de los alumnos escolarizados en el CAM 5 de

Toluca en el ciclo escolar 2020-20217

VI. JUSTIFICACION

La relevancia de realizar un diagnéstico situacional de salud radica en identificar
el estado actual, que no es mas que la consecuencia de factores fisicos,
ambientales, personales y psicosociales, para poder elaborar una intervencién
efectiva.

El saber qué paso con los alumnos del CAM 5 escolarizados en el ciclo escolar
2020-2021, llevado a cabo durante pandemia, resulta interesante de valorar para
poder tener un panorama que nos guie en la estructura del seguimiento que se
le debiera dar a esta poblacion en situaciones de crisis y otorgar el tratamiento

adecuado los alumnos.

Cada vez hay mayor interés en centrar nuestra atencion en poblaciones
vulnerables y la poblacion pediatrica no debiera ser la excepcion, nuestra
poblaciébn a estudiar cuenta con diagnésticos de discapacidad motora,
intelectual, visual y auditiva. Los estudios valorando los efectos de la pandemia
cada vez son mas frecuentes y aplicados a nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad son area de oportunidad para hacer aportaciones que nos ayuden

a entender la situacion de salud actual y el proceso a seguir para mejorarla.
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Cabe mencionar que, la presente investigacion, es la primera vez que se
realizard en el centro, por lo que aportara datos valiosos para poder tener una
medida objetiva y subjetiva del estado actual de funcionamiento en actividades
de la vida diaria, calidad de vida, estado de animo y apego farmacoldgico tras
haber estado durante un afio en situacion de pandemia ya que la participacion
social y escolar de las personas con discapacidad se ha visto mermada durante
este tiempo, en relacion a las personas sin discapacidad.

También se ha constatado un impacto negativo del aislamiento en el estado de
animo en personas sin discapacidad, lo que probablemente indiqgue que en
nuestra poblacién con discapacidad también puede suceder.

Como se ya se comentd, la mayoria de los alumnos escolarizados en el CAM 5
si tienen expediente abierto en el CREE, pero no un seguimiento adecuado de
su padecimiento, si se realiza este diagndstico podremos dar el seguimiento
adecuado a los alumnos, los que ya tenian manejo subsecuente y recuperar a
los que se encontraban ausentes, para saber en donde estamos y doénde

tenemos que enfocar la atencion integral de su condicion.

VII. HIPOTESIS

El estado de salud fisico y funcional es lo mas afectado en el diagndstico

situacional de salud de los alumnos escolarizados en el ciclo escolar 2020-2021

VIIl. OBJETIVO GENERAL

Identificar el estado de salud actual de los alumnos del CAM 5.

IX. OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Realizar el diagnéstico de discapacidad — funcionamiento de acuerdo a la
CIF
2. Obtener de forma cuantitativa y cualitativa el grado de funcionamiento
transpandemia en éstas areas:
a. Funcionalidad en actividades de la vida diaria
b. Calidad de vida y participacion social
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c. Estado de animo

d. Seguimiento farmacolégico

X. CRITERIOS DE INCLUSION

Alumnos escolarizados en el CAM 5 en Toluca, México, durante el periodo
2020 — 2021, con discapacidad motora, intelectual y visual.

XI. CRITERIOS DE EXCLUSION

Alumnos con discapacidad auditiva exclusiva

Xll. CRITERIOS DE ELIMINACION

Pacientes que no culminen las evaluaciones

XlIl. MATERIAL Y METODOS

12.1 Tipo de estudio

Observacional, descriptivo

12.2 Disefio del estudio

Transversal

12.3 Desarrollo del proyecto

Se acudié con las autoridades correspondientes del CAM 5 para obtener la

informaciéon acerca de los alumnos escolarizados en el ciclo escolar 2020 — 2021,

de los cuales se obtuvieron los datos de nimero de expediente, diagndstico con

el que ingresaron al CAM 5 y numero telefénico, se seleccionaron los pacientes

qgue cumplieron los criterios de inclusién y por medio de llamada telefonica se

explicd al cuidador primario en qué consistia el protocolo de investigacion, a los
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pacientes que estuvieron interesados en participar se les programé una cita para
consulta médica. Previo a la consulta médica se revisaron los expedientes para
saber la evolucion y valoraciones antiguas de los pacientes. El dia de la consulta
se explico de forma breve el contenido del protocolo y se procedio a la firma de
consentimiento informado, se hizo el interrogatorio correspondiente a una
consulta subsecuente que recabd datos del padecimiento desde la ultima
consulta a la fecha, asi como lo especifico transpandemia, exploracion fisica y
se aplicaron los cuestionarios de calidad de vida y participacion social, interés y
estado de animo, funcionalidad en las actividades de la vida diaria y seguimiento
farmacolégico, al cuidador primario. La decision de analizar a nuestra poblacion
con los instrumentos de medicion utilizados y estratificar la muestra por tipo de
discapacidad, intent6 ser la mas adecuada, ya que permitié analizar el
desempeiio de las escalas a través de grupos, lo que nos dio una mejor
perspectiva de la distribucion dentro de la muestra y analizarlo por tipo de
discapacidad. De acuerdo con los objetivos, para responder la pregunta del
estado de salud actual de los alumnos del CAM 5, se realiz6 un andlisis profundo
del rubro de calidad de vida y participacion social relacionado con la salud,
evaluado por el Child Health Questionnaire que fue dividido en; Salud en general
evaluado por las preguntas 1, 2, 4, 5, 10 y 12, Estado emocional por las
preguntas; 3 y 6, Participacion social por las preguntas 7, 8, 9, y 14. Asi como la
salud especificamente durante el Ultimo afio como punto de comparacion,

evaluado con la pregunta 11.

Toda el interrogatorio, exploracién y aplicacion de cuestionarios se realizd en una
sesién de aproximadamente 1 hora y 30 minutos. Se entregaron resultados de

forma verbal al familiar al término de la consulta.

12.4 Universo de trabajo

Los alumnos del Centro de Atencion Mdltiple (CAM 5) de Toluca, México,

escolarizados en el ciclo escolar 2020 — 2021.

12.5 Operacionalizacion de variables
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Dependientes: Funcionamiento en actividades de la vida diaria, calidad de vida,

estado de animo, seguimiento farmacologico

Independientes: Diagnéstico de discapacidad

que puede ser

experimentada por las

Cuestionario de
Salud en Nifos 28

Nombre Definicién conceptual Definicién Tipo de variable
operacional
Incluye a quienes De acuerdo a la Cualitativa
tienen deficiencias Clasificacion
Diagnéstico de fisicas, mentales, Internacional del
discapacidad intelectuales o | Funcionamiento, de la
sensoriales a largo | Discapacidad y de la
plazo que, en Salud (CIF)
interaccién con diversas
barreras, pueden limitar
sus  actividades vy
obstaculizar su
participacion plena vy
efectiva en la sociedad
en pie de igualdad con
los demas.
Hace referencia a todas Utilizando el Cuantitativa
Funcionamiento | las funciones y Cuestionario para
en actividades de | estructuras corporales, evaluar la salud
la vida diaria actividades y | infantil (CHQ Anexo
participacion 1)
Dimensiones
evaluadas: vestirse y
arreglarse,
incorporarse, comer,
andar, higiene,
alcanzar, agarrar y
actividad.
La puntuacion del
HAQ puede oscilar
entre O (no
incapacidad) y 3
(méxima incapacidad).
Sensacion de bienestar Aplicacion de Cuantitativa
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Calidad de vida
relacionada con la
salud

personas y que
representa la suma de
sensaciones subjetivas
y personales del
"sentirse bien”,
principalmente

relacionado con la
propia enfermedad o
con los efectos del

tratamiento

items (CHAQ Anexo
2)
Evalla 14 conceptos
multidimensionales de
salud y 2 medidas de
resumen de salud
fisica y psicosocial.
Se obtiene una
calificacién porcentual
de 0 a 100%, a mayor
porcentaje mejor
calidad de vida en el

area abordada.

Estado de animo

Actitud o disposicion
emocional que
poseemos, con
duracion prolongada y
proceso de cambio

poco frecuente.

A través de
Cuestionario de
estado de &nimo,
interés y placer
(Anexo 3)
Consta de 25
preguntas que evallan
2 subescalas; estado
de animo e interés y
placer, con 12 y 13
items
respectivamente. P
Puntuaciones
maximas posibles son
48 para estado de
animo, 52 para interés
y 100 el

puntaje total.

y placer

Cuantitativa

Seguimiento

farmacoldgico

Apego al tratamiento

con medicamentos.

Aplicacién de

Encuesta de

seguimiento
farmacolégico
(Anexo 4), con 7

preguntas

Cualitativa
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XIV. ANALISIS DE DATOS

Para el andlisis estadistico de los datos se utilizd el programa estadistico
StataCorp. 2021. Stata Statistical Software: Release 17. College Station, TX:
StataCorp LLC. Se aplicaron pruebas de hipétesis para medias de una muestra,
utilizando como media de referencia poblacional, la media de los estudios de
validacion de los cuestionarios utilizados. Ademas, también se utiliz6 ANOVA de
dos colas, para analizar las medias de los grupos estratificados por tipo de
discapacidad y comparacion de las medias cuantitativas continuas (estado de
animo, interés y placer, total de la escala y calidad de vida y participacion social).
Para el caso de la variable CHAQ, se utilizd6 Chi cuadrada de Pearson de dos
colas para proporciones de una muestra, aplicando el método de Bonferroni.
Para todos los casos, se analizé la distribucion de los datos a través de la prueba
de Saphiro-Wilk, no fue necesario ajustar ninguna variable. La significancia fue

considerada con un valor de p < 0.05.
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XV. CONSIDERACIONES ETICAS

El presente trabajo contd con la aprobacion del comité de investigacion del
Centro de Rehabilitacion y Educacion Especial Toluca, apegandose a la
normatividad nacional e internacional en bioética, de esta forma se conservo la
confidencialidad de los datos de todos los participantes, al omitir los nombres y
utilizar el numero de expediente como forma de identificacion. Ademas, todos
firmaron consentimiento informado para su participacion. No existio
remuneracion econdmica para los participantes del estudio. Todos los pacientes
involucrados en este protocolo tuvieron la clasificacion de exento, lo que significa

que no pagaron la consulta de valoracion y aplicacion de escalas y cuestionarios.

57



XVI. RESULTADOS

El presente estudio se realiz6 en un periodo comprendido entre mayo a
noviembre del aflo 2021 en las instalaciones de consulta del Centro de
Rehabilitacion y Educacion Especial en Toluca. Gracias al enlace realizado con
las autoridades del Centro de Atencién Mdltiple 5, se obtuvieron los datos de
contacto de los alumnos registrados en el ciclo escolar 2020 — 2021. Se hizo una
revision de los diagnésticos de los alumnos para poder hacer una seleccion en
base a los criterios de inclusion , tras dicha seleccion se llevo a cabo el contacto
por medio telefénico para agendar una cita de valoracién médica y aplicacién de
cuestionarios. La valoracion se hizo en una sola consulta, después de explicar el
procedimiento y firmar consentimiento informado, todo fue aplicado por un
investigador, el cual fue el mismo para todos los pacientes, con una duracién
aproximada de 2 horas por paciente. El registro de la informacion fue por medio
electronico en un formato del programa Excel, se realizé una nota en el
expediente clinico de cada paciente, en donde se prescribidé el tratamiento
necesario consistente en terapia fisica, terapia ocupacional, interconsultas a
servicios tales como comunicacibn humana, neuropediatria, ortopedia,
odontologia, entre otros, resaltando que todo fue personalizado. Al finalizar la
consulta se dio un breve resumen de lo encontrado al familiar o cuidador primario
del paciente, se envio al area de tratamiento en los casos donde fue necesario y

se agendd una cita subsecuente .

La muestra del trabajo de investigacion estuvo integrada por 35 pacientes. Que
a su vez, el 34.3 % (n=12) fue representado por el género femenino, mientras
que el 65.7% (n=23) por el masculino. Para la edad, la media de la muestra total
fue de 10.5 afios con un desviacion estandar de 3.4; valores minimo y superior
de 4 y 15, respectivamente. En el caso de la escolaridad, el 11.4% (n=4)
estudiaba en preescolar, el 74.3% (n=26) la primaria y el 14.3% (n=5) la

secundaria (Tabla 1).
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Variable n % Media DE Valor min.  Valor max.
Edad 35 100 9.4 3.2 4 15
Femenino 12 343 10.5
Masculino 23 65.7 8.8
Preescolar 4 11.4
Primaria 26 743
Secundaria 5 14.3

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de la muestra

El analisis incluyo el tipo de discapacidad, siendo la intelectual la mas frecuente

con 17 pacientes de la muestra (48.6%), seguido de la motora con 13 (37.1%),

luego la discapacidad multiple con 3 (8.6%) y finalmente la visual con 2 (5.7%)

(Gréfico 1). El diagnostico mas frecuente fue el de discapacidad motora

secundaria a paralisis cerebral, que representé el 37.1% del total de la muestra,

seguido de discapacidad intelectual secundaria a trastorno del espectro autista,

que aportd el 34.2% al total. (Tabla 2). Se excluyeron los pacientes con

diagndstico unico de discapacidad auditiva, ya que son materia de estudio de

otra &rea, sin embargo consideramos adecuado el incluir a los pacientes de

discapacidad mdltiple que incluyeran la discapacidad auditiva.

8.571%
5.714%

37.14%

48.57%

Motora Intelectual
Visual Multiple

Gréfico 1. Tipo de discapacidad
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Tipo de discapacidad N % Acumulado
Motora 13 37.1 37.1
Intelectual 17 48.6 85.7
Visual 5.7 91.4
Multiple 3 8.6 100
Diagndstico n % Acumulado
Pardlisis cerebral 13 37.1 37.1
Deficiencia mental/hipoacusia 5.7 42.8
Deficiencia mental 3 8.5 51.4
Trastorno del Espectro Autista 12 34.2 85.7
Cegueral/deficiencia mental 1 2.8 88.5
Ceguera 2.8 91.4
Sindrome de Down 2 5.7 97.1
Distrofia de Leber 2.8 100
Total 35 100

Tabla 2. Distribucion de tipo de discapacidad y diagnéstico

Estado de &nimo, interés y placer: Cuando se analiz6 el estado de animo,

interés y placer, evaluado con el cuestionario MIPQ (Anexo 3), asi como el total

de la escala del instrumento de medicién, las medias de los valores de dichas

escalas fueron 41.5, 43.4 y 85, respectivamente (Grafico 2 y Tabla 3).

Recordando que este cuestionario no tiene un punto de corte y que a medida

que nos acercamos al valor mas alto de cada rubro (48, 52 y 100

respectivamente) esto significa un mejor estado de animo, interés y placer,

tenemos que los valores de la escala si se encuentran mas cerca del valor

maximo
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Visual Mdltiple
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[ ] Estadode animo [ Interés y placer
[ ] Total de la escala
Gréfico 2. Resultado de las escalas estratificadas por tipo de discapacidad.
Tipo de Estado de animo — (0 — 48)
discapacidad N % Media Mediana DE  Varianza p IC 95%
Motora 13 371 43.3 43 25 6.4 <0.001 41.7-44.8
Intelectual 17 48.5 39.4 43 7.6 59.1 <0.001 35.5-43.4
Visual 2 571 46.5 46.5 0.7 0.5 0.20 40.2 - 52.7
Mdiltiple 3 8.57 40.6 43 4.9 24.3 0.12 28.4-52.7
Total 35 100 41.5 43 6.1 36.1 <0.001 39.4-435
Interés y placer — (0 — 52)
N % Media Mediana DE Varianza p IC 95%
Motora 13 37.1 47.1 48 2.51 6.3 <0.001 45.5 - 48.6
Intelectual 17 48.5 39.2 43 9.6 93.9 <0.001 34.2-44.1
Visual 2 571 49.5 49.5 0.7 0.5 0.12 43.2 - 55.7
Multiple 3 8.57 47.3 48 4 16.3 0.17 37.3-57.2
Total 35 100 43.4 45 8 64.7 <0.001 40.6 - 46.1
Total de escala MIPQ (0 — 100)
N % Media Mediana DE Varianza p IC 95%
Motora 13 37.1 90.5 90 3.7 13.9 <0.001 88.2-92.7
Intelectual 17 48.5 78.9 86 16.9 287.6 <0.001 70.2-87.5
Visual 2 5.71 96 96 0 0 - -
Mdiltiple 3 8.5 88 92 8.7 76 0.13 66.3 - 109.6
Total 35 100 85 90 135 182.7 <0.001 80.3-89.6

Tabla 3. Resumen de estado de &nimo, interés y placer, calidad de vida participacion y total de la escala.
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Cuando se procedié a comparar las medias de los tres rubros de la escala,
descritos previamente y el total de la misma, con las medias poblacionales
(valores de la validacion de cuestionarios y escalas), se obtuvo que las
diferencias entre éstas fueron estadisticamente significativas (p=<0.001). Para
el estado de animo, la media de nuestra muestra estuvo 6.5 puntos por debajo
de la media de referencia (48); en el caso de interés y placer, la diferencia fue de
8.6, otra vez por debajo de la media de referencia para este rubro (52). Sin
embargo, cuando se analizé el total de la escala MIPQ, se encontr6 una

diferencia de 15 puntos por debajo del valor maximo esperado (100).

Posteriormente, cuando se aplicé el procedimiento de Bonferroni para
determinar con exactitud en qué grupos se encontraban diferencias, el resultado
arrojé que solamente la variable de interés y placer, tiene mejor resultado para
el grupo de pacientes con discapacidad motora en comparacion al puntaje del
grupo de personas con discapacidad intelectual, dichas diferencias entre las
medias de los grupos (diferencia=7.8) son estadisticamente significativas
(p=0.035).

Calidad de vida y participacién social: De especial interés, es el rubro de
calidad de vida y participacion social, evaluado por el Cuestionario de Salud en
Nifios (Anexo 1; CHQ Child Health Questionnaire) (Tabla 3.1, Grafica 3), en el
cual la diferencia fue de falta la interpretacion puntos por debajo del valor maximo
para este rubro de la escala (100).

Calidad de vida y participacién social (0 — 100)

N % Media Mediana DE Varianza p IC 95%
Motora 13 371 66.8 711 9.8 96.35 <0.001 60.8-72.7
Intelectual 17 48.5 63.6 65.4 12.2 149.7 <0.001 57.3-69.8
Visual 2 5.71 86.05 86.05 0.9 0.8 0.02 78.8-93.2
Mudltiple 3 8.57 66.7 711 9.4 89.1 0.05 54.3-101
Total 35 100 66.38 71.1 11.6 136.4 <0.001 62.3-70.3

Tabla 3.1. Calidad de vida y participacion social
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Motora Intelectual

Visual Multiple

40 60 80 100 40 60 80 100
Calidad de vida y participacién social por tipo de discapacidad

Gréfico 3. Resultados de calidad de vida y participacion social estratificado por discapacidad, valor maximo esperado
100.

De acuerdo con los objetivos, para responder la pregunta del estado de salud
actual de los alumnos del CAM 5, se realiz6 un andlisis profundo del rubro de
calidad de vida y participacion social relacionado con la salud, evaluado por el
Child Health Questionnaire que fue dividido en; Salud en general, Estado
emocional, Participacion social por las preguntas, asi como la salud
especificamente durante el Ultimo afio como punto de comparacion (Grafico 4),
también se sub estratificd por tipo de discapacidad para su analisis final (Tabla
4). Dicho analisis, proporciono resultados en los cuales la diferencia de las
medias globales de los 4 pardmetros analizados (Salud en general, Estado
emocional, Participacion social y Salud durante el ultimo afio) fueron
estadisticamente significativas (p=<0.001) respecto al valor maximo esperado
(100). Ademas, un hallazgo importante fue que el aspecto emocional es el mas
afectado entre los 4 parametros analizados con hasta 6 puntos de diferencia
(media=62.2), y de estos, los pacientes con discapacidad intelectual fueron los
mas vulnerables con una media de aproximadamente la mitad (media=50.9) del

valor maximo esperado (100) para este aspecto y cuya diferencia de media fue
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estadisticamente significativa (p=<0.001). Dichos hallazgos son coincidentes con
los otros rubros analizados, como el de salud en donde los pacientes con
discapacidad intelectual fueron los mas afectados con la media mas baja (59.9),
y en los otros dos parametros, en donde a pesar de no ser el grupo por tipo de
discapacidad mas afectado, la diferencia de sus medias con respecto al valor
méaximo esperado (100), también fueron estadisticamente significativas
(p=<0.001).

Hablando especificamente de la salud comparada con hace 1 afio, que podia
clasificarse en mejor, igual o peor, se tuvo resultados englobados entre el 50 y
100% que traspolado a las respuestas corresponden a una salud igual, un poco

mejor y mucho mejor que hace 1 afio

Utilizando el andlisis de ANOVA, para comparar la diferencia de medias entre los
grupos por tipo de discapacidad en el rubro de estado emocional, se encontré
que la diferencia de medias entre grupos es estadisticamente significativa,

cuando se compar6 con discapacidad motora y visual (p=0.013 y p=0.031).

Motora Intelectual
—— | iy |
Visual Multiple
T T T T T T T T T T T T
0 20 40 60 80 100 O 20 40 60 80 100
[ Estado emocional [ Participacion social
[ salud Salud después de 1 afio

Gréfico 4. Resultado del rubro calidad de vida y participacion social analizado por Salud, Estado emocional,
Participacion social y Salud durante el dltimo afio
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Tipo de
discapacidad

Motora
Intelectual
Visual
Multiple

Total

Motora
Intelectual
Visual
Miltiple

Total

Motora
Intelectual
Visual
Multiple

Total

Motora

Intelectual
Visual

Multiple

Total

Salud

<% Media Mediana DE Varianza p IC 95%
13 37.1 59.9 60.1 12.6 158.5 <0.001 52.2-67.5
17 48.5 72 73.9 9.3 86.9 <0.001 67.2-76.7
2 5.71 80.3 80.3 2.6 6.9 0.059 56.9-103.6
3 8.57 60.1 63.7 11.1 124 0.02 32.5-87.6
35 100 66.9 68.3 12.2 150.6 <0.001 62.7-71

Estado emocional

n % Media Mediana DE Varianza p IC 95%
13 371 70.9 75 17.9 323 <0.001 60-81.7
17 48.5 50.9 541 15.2 231.1 <0.001 43-58.7
2 571 87.5 87.5 0 0 - -

3 8.57 71.5 81.2 16.8 283.6 0.09 29.7-113.2
35 100 62.2 56.2 194 377 <0.001 55.5-68..8
Participacién social
n % Media Mediana DE Varianza p IC 95%
13 37.1 75.2 78.8 14.8 219.7 <0.001 66.2-84.1
17 48.5 60 62.7 18.9 358.8 <0.001 50.2-69.7
2 571 95 95 31 9.8 0.26 67.1-122.8
3 8.57 75.9 78.3 7.2 525 0.02 58-93.7
35 100 69 70.5 18.6 348.7 <0.001 62.6-75.3
Salud durante el altimo afio
n % Media Mediana DE Varianza p IC 95%
13 371 59.6 50 31.5 993.5 <0.001 40.5-78.6
17 48.5 75 75 23.3 546.8 <0.001 63-86.9
2 5.71 87.5 87.5 17.6 312.5 0.49 247122
3 8.5 58.3 50 14.4 208.3 0.03 22.5-94
35 100 68.5 75 26.6 711.1 <0.001 59.3-77.6

Tabla 4. Resumen del rubro calidad de vida y participacién social analizado por Salud, Estado emocional, Participacion

social y Salud durante el ultimo afio. La significancia estadistica fue considerada con un valor de p < 0.05.

Después, dadas las caracteristicas de estas variables, se decidio utilizar el

analisis de varianza (ANOVA) para analizar las medias de los resultados de las

escalas que midieron el estado de animo, interés y placer con la calidad de vida
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y participacion social, estratificado por el tipo de discapacidad que presentaron
los pacientes encuestados. Asi, se obtuvo que en los 4 andlisis de las variables
de los cuestionarios, tenian diferencias estadisticamente significativas entre sus
medias (estado de animo p=0.003, interés y placer p = <0.001 y total de la escala
MIPQ p =<0.001), a excepcion de la variable calidad de vida y participacion (p =
0.26). Lo que nos indica que existen diferencias de las medias entre los grupos
mencionados, estratificados por tipo de discapacidad.

Funcionalidad: Respecto a la funcionalidad, utilizando el Cuestionario para
evaluar la salud infantil (Anexo 2; Childhood Health Assessment Questionnaire),
cuando se analiz6 el tipo de discapacidad los pacientes del grupo de
discapacidad de tipo motora e intelectual, fueron los que tuvieron mayor dificultad
para realizar actividades de la vida diaria, con 37.1 % y 48.5%, respectivamente.
Posteriormente, al aplicar la prueba estadistica de Chi cuadrada de Pearson para
proporciones de una muestra, se encontré que las diferencias en el cuestionario
CHAQ cuando se analiza por tipo de discapacidad (Tabla 5 y gréafico 5), son
estadisticamente significativas (p=0.007 1IC=95%, Chi2=22.6, lo cual nos indica
que el tipo de discapacidad en la muestra analizada, condiciona la capacidad de
realizar actividades de la vida diaria.

Tipo de discapacidad Sin Conalguna Conmucha Incapazde Total
dificultad dificultad dificultad hacerlo

Motora n 0 2 2 9 13
% 0 15.4 15.4 69.2 100

% esperado 0.4 6.3 3 33 13

Intelectual n 1 11 5 0 17
% 5.9 64.7 29.4 0 100

% esperado 0.5 8.3 3.9 4.4 17

Visual n 0 2 0 0 2
% 0 100 0 0 100

% esperado 0.1 1 0.5 0.5 2

Multiple n 0 2 1 0 3
% 0 66.7 33.3 0 100

% esperado 0.1 1.5 0.7 0.8 3

Total N 1 17 8 9 35
% 2.9 48.6 22.9 25.7 100

% esperado 1 17 8 9 35

Pearson chi2 calculada = Pearson chi2(9) para proporciones = p =0.007
16.9 22.6

Tabla 5. Tabla de proporciones de tipos de discapacidad y CHAQ
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Gréfico 5. Representacion de cajas y bigotes de CHAQ estratificado por tipo de discapacidad

Seguimiento farmacoldgico: En lo que respecta al tratamiento farmacologico
prescrito por médicos del CREE, el 60.57% (n=24) de los pacientes requiere
tratamiento farmacolégico. De los cuales, el 62.8% necesita entre 1 a 3
medicamentos, el 25% (n=6) reportd haber tenido dificultad para obtener la
prescripciéon médica durante el periodo de cierre de labores del centro, debido a
las medidas de confinamiento derivadas de la pandemia de COVID-19. Cuando
se preguntd si habia existido interrupcién del tratamiento, el 33.3% de los
voluntarios respondié que si, con una media del tiempo de suspensiéon de 22.8
dias, esto por razones varias, sobre todo la cuestion econémica y de

abastecimiento de los medicamentos.

Como variables adicionales, durante el interrogatorio se hizo una pesquisa sobre
las ayudas funcionales, la realizacion de algun programa de ejercicios en casa,
la calidad del suefio y la educacion en linea. La totalidad de familiares y
cuidadores de los pacientes evaluados reporté reconocer como facilitadores al
personal médico del CREE Toluca, asi como al personal educativo del CAM 5,y
familiares cercanos. Las barreras identificadas por el cierre del CREE Toluca y

CAM 5, asi como las cuestiones econdmicas derivadas de la pandemia.

Analizando lo referente a las ayudas funcionales, el grupo reportado con mayor
empleo de auxiliares fue el de discapacidad motora con un 37.1% (n=13),

quienes utilizan ortesis tobillo pie para la alineacion del mismo, mientras que, de

67



los reportados que requieren ayudas funcionales, el que menos usa es del
discapacidad visual (5.7%, n=2) quienes utilizan el baston blanco, dichas
diferencias entre grupos son estadisticamente significativas (p = <0.001,
IC=95%, Chi2=47.75).

Para el programa en casa, 22 pacientes de los 35 (62.8%) reportd realizarlo 13.9
minutos al dia en promedio 7 dias a la semana. Ademas, se reporté que la media
de las horas de suefio fue de 8.9, y el 88.57% report6 tener buena calidad del

suefio, mientras que solamente un paciente fue reportado mala calidad.

En el aspecto de educacion, el 100% se mantuvo escolarizado en linea,
reportando atencion personalizada con sus profesores mediante medios
electronicos. Sin embargo, sélo el 82.65% (n=29) reportd contar con internet
domiciliario, mientras que el 91.4% (n=32) respondié tener televisién en su hogar

para las clases virtuales.

Por ultimo, uno de los aspectos importantes del estudio que fue evaluar a los
familiares o pacientes y el haber padecido COVID-19, obtuvimos que solo el
14.2% fue positivo a esta enfermedad incluyendo tanto a pacientes como
familiares del mismo hogar, ninguno requirié hospitalizacion para cumplir con el

tratamiento.
XVII. DISCUSION

La redaccién del presente estudio, cuyo objetivo principal era realizar un
diagnastico situacional de salud durante la pandemia, nos dejo entrever que hay
pocos estudios que evallen la calidad de vida y participacion social, el estado de
animo, la funcionalidad y el seguimiento farmacolégico especificamente en
pacientes con discapacidad. De igual forma estos estudios en poblacion
mexicana y sobre todo mexiquense es escaso si ho es que nulo, motivo por el

cual se decidi6 esta investigacion.

Ya lo mencionaba Nahuelhual y cols (43) que, de acuerdo a la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud (CIF), la
participacion se define como “el involucramiento del sujeto en situaciones de la
vida” y es un aspecto fundamental en el desarrollo de los nifios, nifas y

adolescentes. En el caso de nifios(as) con discapacidad, permite una mejor
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comprension del posible impacto de las deficiencias en la vida cotidiana. Ellos
hicieron una revision sistematica donde se incluyeron estudios de validacion de
instrumentos de evaluacion de la participacion en nifios(as) y adolescentes con
y sin discapacidad sin restriccion de lenguaje. Concluyendo que existe gran
variabilidad en las propiedades psicométricas y caracteristicas de las escalas
incluidas en esta revision, principalmente debido a que el constructo de
participacion difiere de acuerdo a la cultura, por lo que las escalas seleccionadas
requieren de adaptaciones transculturales para su uso. Ninguno de los
instrumentos encontrados fue construido en paises de habla hispana, sélo se
encontrd la traduccién y la adaptacion transcultural de las escalas CAPE Y PAC
en Puerto Rico y Espafa. (44) Ademas, se evidencia que en su mayoria, las
escalas propuestas fueron construidas para la poblacién con y sin discapacidad,
no obstante, la mayoria de éstas fue construida para ser respondida por los

padres y cuidadores, y no por los propios nifios, nifias y jovenes.

Sin embargo esta el cuestionario de salud en nifios (CHQ por sus siglas en inglés
Child Health Assessment) cuya validacion al espafiol empieza a utilizarse en
nuestro pais, para ejemplo el caso de Toledo Balderas, quien en su trabajo de
investigacion analiza la calidad de vida en nifios con déficit de atencion e
hiperactividad comparado con controles sanos, que si bien son nifios que no
necesariamente tienen discapacidad, sus resultados son parecidos a los
nuestros en que la calidad de vida percibida puede disminuir tanto por parte de
padres, cuidadores y pacientes al estar presente una patologia que restrinja la

participacion y tenga efectos en la salud en general.

Los estudios y conclusiones sobre el grado de afectacion en que las personas
con discapacidad puedan padecer trastornos del estado de animo se remontan
a hace dos décadas. (38) Dentro de las herramientas para detectar estas
alteraciones tenemos el Cuestionario MIPQ: Estado de animo, Interés y Placer
en Personas con Discapacidad Intelectual Grave (Ross y Oliver, 2003). Petry,
Kuppens, Vos y Maes evaluaron, en 2010, la aplicacion del MIPQ, y verificaron,
mediante andlisis factorial la viabilidad y aplicabilidad de esta herramienta,
encontrandola eficaz para su utilizacion en personas con discapacidad de
cualquier tipo a pesar de que inicialmente solo se enfocaba en personas con

discapacidad intelectual. Nuestros resultados coinciden con Ross y Oliver en el
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aspecto de que las personas con discapacidad intelectual tienden a tener mayor

problema con cuestiones de estado de &nimo.

Tanto Goycochea. R, Ruperto N. y cols, se dieron a la tarea de hacer la validacion
al espariol, adaptacion transcultural y evaluacion psicométrica del Cuestionario
para evaluar la salud infantil (CHAQ), esto con el objetivo de determinar la
funcionalidad en actividades de la vida diaria. (37)

Duarte. C y Ruperto.N realizaron una publicacion en 2001 aplicando la versiéon
mexicana del CHAQ a nifios con artritis idiopatica juvenil (45), que bien podemos
usar para comparar nuestros resultados, ellos en su estudio encontraron que a
mayor progreso de la enfermedad, es decir quienes tienen un proceso crénico y
con afectacion poliarticular sin adecuado control, tienen mayor nivel de limitacién
en actividades de la vida diaria, lo mismo sucede con nuestros pacientes con
discapacidad, quienes a mayor grado de discapacidad mayor limitacion en
actividades de la vida diaria, podemos coincidir en que las patologias que afectan
la funciébn motora, como lo es por ejemplo la artritis juvenil idiopatica o una
discapacidad motora por paralisis cerebral, tienen mayor predisposicion a sufrir

limitaciones en las actividades.

Castelari. N.P y Reartes. A., hicieron una investigacion relacionada a las
modificaciones en la adherencia al tratamiento farmacoldgico durante la
cuarentena por covid-19 en nifios y adolescentes, concluyendo que mas de la
mitad de los pacientes continuo tratamiento durante el aislamiento social y
preventivo. La accesibilidad del mismo fue un determinante para la continuidad.
Es probable que la situacién econdémica y limitaciones en la movilidad hayan sido
el principal factor para el abandono del tratamiento. Sus resultados concuerdan
con los nuestros, ya que en nuestra poblacion el 67% continuo el tratamiento
farmacoldgico consistente en su mayoria de 1 a 3 medicamentos, y solo el 33%
tuvo una interrupcion con una media de 22 dias, esto debido a limitaciones
econdémicas, de prescripcion y adquisicion del medicamento, que resueltas

permitieron la reanudacion del tratamiento.

Finalmente tanto en Europa como América, se hicieron estudios sobre el impacto

en general de la pandemia por COVID-19 en personas con discapacidad, uno de
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ellos, realizado por Silva. C y Enrique. L, para el fondo social europeo (4), plasmoé
en una publicacién las consecuencias fisicas y psiquicas del aislamiento,
resultando en que el 34% reportd que su salud empeoro, 52% tuvo alteraciones
del suefio y 50% empeor6 su estado de animo, parecido a lo que nosotros
encontramos en cuanto al animo, pero completamente diferente a la cuestion de
alteraciones del suefio ya que en nuestros pacientes la calidad del suefio fue
calificada como adecuada y el ciclo suefio vigilia sin alteracion, de igual forma en
nuestra muestra la tendencia del estado de salud fue hacia la mejoria respecto

a la percibida hace 1 afio.

XVIII. CONCLUSIONES

Al realizar un diagnastico situacional de salud en los alumnos del CAM 5, durante
el ciclo escolar 2020-2021 pudimos evaluar principalmente 4 variables 1: la
calidad de vida y participacién social, incluyendo aqui, aparte de lo mencionado,
rubros de estado de salud propios del cuestionario, 2: el estado de animo, 3: la

funcionalidad en actividades de la vida diaria, 4: el seguimiento farmacologico.

Es fundamental mencionar el resultado que contesta la pregunta de investigacion
del presente trabajo. Puesto que, cuando se analizé el rubro de calidad de vida
y participacién social, y se sub estratificO como se planteé previamente para el
area de estado de salud, los resultados obtenidos muestran que, teniendo en
cuenta que es un porcentaje donde el 100% representa lo mejor o lo esperado,
en cuestion de salud en general los pacientes se mantenian entre el 50 y 80%
de buena salud en general, y especificamente la salud comparada con hace 1
afo, que podia clasificarse en mejor, igual o peor, tuvo resultados englobados
entre el 50 y 100% que traspolado a las respuestas corresponden a una salud
igual, un poco mejor y mucho mejor que hace 1 afio. Hablando especificamente
por discapacidad, el grupo con el estado de salud “mucho mejor que hace 1 afio”
fue el de la discapacidad visual con porcentajes entre el 80 y 100%, seguido de
la intelectual con porcentajes entre el 60 y 100%. También se observaron
resultados que sugieren que las personas con discapacidad intelectual son los
mas afectados en el aspecto emocional. La participacién social se mantuvo con

una media en porcentajes entre el 50 y 80%, siendo la discapacidad visual la que
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cuenta con una mejor participacion social y la intelectual con una participacion

mas restringida sobre todo por cuestiones emocionales y de aislamiento.

El mayor porcentaje de la discapacidad de este estudio pertenece a la de tipo
intelectual, que puede integrar a su vez a diversos tipos de diagndsticos y desde
luego, afiadirse a otro tipo de discapacidad en el mismo paciente. En el analisis
de las medias de los instrumentos de medicién aplicados estratificando los
grupos por tipo de discapacidad, tuvieron medias similares entre la que evalla
el estado de animo, interés y placer y total de la escala MIPQ y calidad de vida y
participacion social, fueron inferiores al punto de comparacién proporcionado por
los estudios de validacion de los instrumentos de medicion, para cada rubro,

respectivamente.

Sin embargo, la diferencia mas marcada se encontro en la variable de calidad de
vida y participacion social, que tuvo una diferencia de mas de 30 puntos, en
comparacion con el valor maximo para este rubro de la escala, que es 100 y
cuyas diferencias fueron estadisticamente significativas. Lo que indica, que este
aspecto es el mas afectado entre todos los analizados en nuestro estudio. Es
importante resaltar, que este resultado puede tener relacién directa con el
impacto que tuvo la suspension de tratamiento y labores para los voluntarios, lo
cual pudo afectar severamente su calidad de vida y la participaciéon en la
sociedad, ya que la escuela es uno de los principales centros de socializacion
para los menores de edad.

En el apartado de estado animo entre grupos por tipo de discapacidad y rubros
de escala, la diferencia que existe entre el grupo de discapacidad motora e
intelectual, indica que el grupo con discapacidad motora tiene mejores resultados
en el aspecto de interés y placer que el de discapacidad intelectual. Si bien,
existen diferencias entre los demas grupos y rubros de la escala, ninguno arrojé
un valor que fuera estadisticamente significativo. Lo que significa que en general
todos se encontraban con un estado de animo en general bueno o regular. Es
importante mencionar que esto puede ser debido al pequefio numero de
voluntarios que integraron a nuestra muestra. Pero, marca un antecedente para

continuar la linea de investigacion.
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Para el caso de la funcionalidad, los que tenian discapacidades como la motora
e intelectual, tuvieron el mayor porcentaje de dificultad para realizar actividades
de la vida diaria. Sin embargo, a diferencia de las escalas previamente
analizadas, ésta escala tuvo valores estadisticamente significativos para concluir
gue en este estudio, sobre todo la discapacidad motora determina la dificultad

con que se realizan actividades de la vida diaria.

Por otro lado, un hallazgo interesante en nuestro estudio fue que un cuarto de
los pacientes que se encontraban en tratamiento farmacoldgico, reporto tener
dificultades para obtener los medicamentos, ya sea por la barrera de la
prescripcion médica o por la incapacidad econdmica para adquirirlos, lo cual
resulta alarmante, porque un tercio de los encuestados con tratamiento
farmacoldgico respondié haber interrumpido su tratamiento con un promedio de
22 dias por alguna de estas causas, resaltando que en cuanto las condiciones

mejoraron el 100% de ellos reanudaron su tratamiento con buen apego.

En general, los sistemas de salud sufrieron retrocesos en diversas areas,
afectadas por la pandemia, para el caso de nuestra especialidad, dichos efectos

se vislumbran a corto y mediano plazo para nuestros pacientes.

En cuanto a los hallazgos adicionales, respecto a la educacion, fue posible
observar que mas del 82% de nuestra muestra tiene acceso a internet y
television, elementos que fueron fundamentales durante la pandemia para poder
continuar con la educacién a distancia, un aspecto que resulta esencial en el

estado de animo de los pacientes y repercute en su calidad de vida.

Respecto al programa de ejercicios en casa para quien lo necesitara, mas de la
mitad de los pacientes lo realiza (62%) con un promedio de 14 minutos al dia.
Un 88% es referido con buena calidad del suefio con un promedio 8.9 horas de
descanso. También se pudo observar que el tipo de discapacidad influye en la
frecuencia y cantidad del uso de ayudas funcionales. Asi mismo, se pudo
analizar que ninguno de los familiares o pacientes per sé encuestados, estuvo
hospitalizado a causa de COVID-19 durante el tiempo de inicio de pandemia

hasta la fecha de evaluacion.

Finalmente, la hipdtesis de este estudio se cumplié en gran parte debido a que

comprobamos que dentro del diagndstico situacional de salud, dentro del periodo
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de tiempo especificado, la salud fisica y la funcionalidad si se encuentran
mayormente afectados, sin embargo un hallazgo interesante es que el estado de
animo a pesar de que se esperaba que tuviera mejores resultados, se encontrd

que para la discapacidad intelectual puede ser de lo méas afectado.

XIX. RECOMENDACIONES

Los resultados de nuestro estudio tiene inferencias interesantes, sin embargo,
deben ser tomados con cautela, ya que si bien, algunas pruebas estadisticas
arrojan resultados positivos y la plausibilidad biolégica es alta, puntualizamos
que es necesario aumentar el tamafo de la muestra si se quiere tener un mejor
panorama, y sobre todo, mejorar la calidad y atencién médica de los pacientes,

en el aspecto de la salud mental y fisica.

Restaurar los avances alcanzados hasta antes de la pandemia en muchos
aspectos de la salud tomara tiempo, pero es fundamental evaluar el panorama
para construir un plan de trabajo que nos lleve a retomar la normalidad en el tipo
de atencion médica brindada. Sin duda alguna, este estudio marca un

antecedente para continuar la linea de investigacion.
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XX. ANEXOS
ANEXO 1
CHILDREN HEALTH QUESTIONNAIRE

1. Engeneral, usted diria que la salud de su hijo es:

Opciones de respuesta ltem Resultado
Excelente 1 5

Muy buena 2 4.4
Buena 3 34
Regular 4 2.2

Mala 5 1

2. Durante las ultimas 4 semanas su hijo ha tenido limitacién para las siguientes
actividades, esto debido a problemas de salud:
- Hacer cosas que requieran mucha energia como jugar futbol o correr
- Hacer cosas que requieran algo de energia como andar en bicicleta o patinar
- Acostarse o cargar algo

A B, C
Opciones de respuesta ltem Resultado
Si, mucha limitada 1 1

Si. algo de limitacion
Si, poca limitacién
No, ninguna limitacion

2
3
4

HIWIN

3. Durante las ultimas 4 semanas ¢ésu hijo ha tenido limitacion en la cantidad de tiempo
que podria dedicar a trabajos escolares o actividades con amigos, esto debido a
dificultados emocionales o problemas de conducta:

Opciones de respuesta ltem Resultado
Si, mucha limitada 1 1
Si. algo de limitacion 2 2
Si, poca limitacién 3 3
No, ninguna limitacion 4 4

4. Durante las Ultimas 4 semanas ¢ésu hijo ha tenido dificultad para realizar actividades de
la escuela o con amigos, esto debido a problemas fisicos de salud?

Opciones de respuesta ltem Resultado
Si, mucha limitada 1 1
Si. algo de limitacidn 2 2
Si, poca limitacién 3 3
No, ninguna limitacion 4 4

5. Durante las ultimas 4 semanas ¢qué tan seguido su hijo ha tenido alguna molestia
fisica o dolor en alguna parte de su cuerpo?

Opciones de respuesta ltem Resultado
Nunca 1 6
Una o dos veces 2 5
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Algunas veces 3 4
Seguido 4 3
Muy seguido 5 2

6 1

Todos los dias o casi todos

6. Qué tan seguido, durante las Ultimas 4 semanas, las siguientes oraciones describen a

S

u hijo:
Discute mucho

Tiene dificultad para concentrarse o poner atencion

Miente o engaiia

Opciones de respuesta Item Resultado
Muy seguido 1 1
Algo seguido 2 2
A veces 3 3
Casi nunca 4 4
Nunca 5 5

7. Engeneral, comparado con otros nifios de su edad, usted diria que su conducta es:

Opciones de respuesta ltem Resultado
Excelente 1 5

Muy buena 2 4.4
Buena 3 34
Regular 4 2.2

Mala 5 1

8. Durante las Ultimas 4 semanas, qué tan seguido cree usted que su hijo se siente:

Solo
Actla nervioso
Actla molesto

Opciones de respuesta ltem Resultado
Todo el tiempo 1 1
La mayor parte del tiempo | 2 2
Una parte del tiempo 3 3
Poco del tiempo 4 4
Nunca 5 5

9. Durante las uUltimas 4 semanas, qué tan satisfecho cree que su hijo se sintid acerca de:

Su habilidad en la escuela
Sus relaciones con amigos

Su vida en general

Opciones de respuesta ltem Resultado
Muy satisfecho 1 5
Algo satisfecho 2 4
Ni satisfecho ni 3 3

insatisfecho
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Algo insatisfecho 4 2

Muy insatisfecho 5 1

10. Qué tan cierto o falso es la siguiente situacidn para su hijo:
a. Mi hijo parece ser menos saludable que otras personas de su edad
b. Mi hijo nunca ha estado seriamente enfermo
c. Me preocupo por la salud de mis hijos mas de lo que otras personas se preocupan
por sus hijos.

AyC
Opciones de respuesta Item Resultado
Definitivamente es cierto 1 1
Algo cierto 2 2
No sé 3 3
Algo falso 4 4
Definitivamente falso 5 5
B
Opciones de respuesta ltem Resultado
Definitivamente es cierto 1 5
Algo cierto 2 4
No sé 3 3
Algo falso 4 2
Definitivamente falso 5 1

11. Comparado con hace 1 afio, cdmo calificaria la salud de su hijo ahora:

Opciones de respuesta Item Resultado
Mucho mejor que hace 1 1 5
afo

Un poco mejor que hace1l |2 4
afo

Muy parecido que hace 1 3 3
afo

Un poco peor que hace 1 4 2
afo

Mucho peor que hace 1 5 1
afo

12. Durante las ultimas 4 semanas qué tan preocupado o angustiado se ha sentido
respecto a:
- Lasalud fisica de su hijo
- El bienestar emocional de su hijo

AyB
Opciones de respuesta ltem Resultado
Nada preocupado 1 5
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Un poco preocupado 2 4
Algo Preocupado 3 3
Suficientemente 4 2
preocupado

Demasiado preocupado 5 1

13. Durante las ultimas 4 semanas, usted ha limitado la cantidad de tiempo destinada a
sus cosas personales por:
- Lasalud fisica de su hijo
- Lasalud emocional de su hijo

AyB
Opciones de respuesta Item Resultado
Si, mucho 1 1
Si, algo 2 2
Si, un poco 3 3
No, no lo he limitado 4 4

14. Durante las ultimas 4 semanas, qué tan seguido la salud de su hijo o comportamiento:
- Halimitado algunas actividades que podrian hacer como familia
- Interrumpido actividades de la vida diaria familiar (comidas, ver Tv...)

AyB
Opciones de respuesta ltem Resultado
Muy seguido 1 1
Algo seguido 2 2
Mas o menos seguido 3 3
Casi nunca 4 4
Nunca 5 5

15. A veces las familias tienen dificultad para llevarse bien entre ellos, no siempre estdn de
acuerdo en todo y a veces se enojan. En general ¢cdmo calificaria la habilidad de su
familiar para llevarse bien entre ustedes?

Opciones de respuesta ltem Resultado
Excelente 1 5

Muy buena 2 4.4
Buena 3 34
Regular 4 2.2

Mala 5 1

Resultados: (resultado—1)x 100/ 4

Quedan en: 0, 30, 60, 85y 100
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ANEXO 2
Version Espafiola del Health Assessment Questionnaire (HAQ)

Traducida y adaptada por J. Esteve-Vives, E. Batlle-Gualda, A. Reig y Grupo para la
Adaptacion delHAQ a la Poblacion Espaiiola

Sin Con alguna = Con mucha Incapaz de

Durante la ultima semana, ¢ha sido usted capaz de... dificultad dificultad dificultad hacerlo

1) Vestirse solo, incluyendo abrocharse los botones y
atarse los cordones de los zapatos?

[

Vestirse y
asearse

2) Enjabonarse la cabeza?

3) Levantarse de una silla sin brazos?

Levantarse

4) Acostarse y levantarse de la cama?

5) Cortar un filete de carne?

Comer

6) Abrir un carton de leche nuevo?

7) Servirse la bebida?

8) Caminar fuera de casa por un terreno llano?

Caminar

9) Subir cinco escalones?

10) Lavarse y secarse todo el cuerpo?

Higiene

11) Sentarse y levantarse del retrete?

12) Ducharse?

13) Coger un paquete de azucar de 1 Kg de una estanteria
colocada por encima de su cabeza?

Alcanzar

14) Agacharse y recoger ropa del suelo?

15) Abrir la puerta de un coche?

Prension

16) Abrir tarros cerrados que ya antes habian sido abiertos?

17) Abriry cerrar los grifos?

18) Hacer los recados y las compras?

Otras

19) Entrar y salir de un coche?

O ogdoogoooD googondoooimd
oD ogdgdoogogpoo googoodogioond
oD ogdgdoogogpoo googoodogioond
N A A |

20) Hacer tareas de casa como barrer o lavar los platos?

Sefiale para qué actividades necesita la ayuda de otra persona:
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[].. Vestirse, asearse [].. Caminar, pasear
[].. Levantarse [].. Higiene personal
[].. Comer [].. Alcanzar

Sefiale si utiliza alguno de estos utensilios habitualmente:
[].. Cubiertos de mango ancho

[ ].. Bastén, muletas, andador o silla de ruedas

[].. Asiento o barra especial para el bafio

[].. Asiento alto para el retrete

[ ]..Abrir 'y cerrar cosas
(prension)

[ ]..Recados y tareas de casa
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Puntuacion del cuestionario de discapacidad HAQ

Primero. En cada una de las 8 areas (vestirse y asearse, levantarse, comer,...) del
cuestionario escoger la puntuacion mas alta de los 2 6 3 items que la componen, por lo que
se obtienen 8 puntuaciones. Asi, los 20 items iniciales quedan reducidos a 8.

Ejemplo,
Si en el drea c) comer el enfermo ha contestado lo siguiente:
¢Es usted capaz de...

1.- Cortar un filete de carne? [1] (con alguna
dificultad)
2.- Abrir un carton de leche nuevo? [2] (con
mucha dificultad)
3.- Servirse la bebida? [0] (sin
dificultad)

La puntuacion elegida sera dos [2]. Es decir, el valor mas alto de los tres items
que componen el area c) comer.

En todas las dreas en que se obtenga una puntuacién de [2] é [3] no es necesario mirar
las preguntascorrectoras.

Segundo. Mirar las preguntas correctoras. Muchas personas se confunden en este punto. La labor se
facilita sise comprende el significado de las preguntas correctoras. Su finalidad es evitar puntuaciones
demasiado bajas que se producen si la enferma responde que hace sus actividades sin dificultad [0] o
con alguna dificultad [1], pero reconoce que precisa ayuda de otra persona o algun tipo de utensilio o
ayuda técnica para realizar esas mismas actividades.

Si un area obtiene una puntuacion de [2] 6 [3] no es necesario mirar las preguntas correctoras. Pero si
en esa area se obtiene una puntuacion, de [0] 6 [1], se debera corregir la puntuacion si la enferma
contestd que precisaba de la ayuda de otra persona o de algln utensilio para realizar cualquiera de
las actividades incluidas en dicha drea —basta con que sélo sea una—. En ese caso la puntuacion inicial
del area de [0] 6 [1] se convierte en [2], pero nunca en [3].

Ejemplo,
Si en el drea “d) caminar” el enfermo ha contestado:
éEs usted capaz...

1.- Caminar fuera de casa por un terreno llano? [0]
(sin dificultad)
2.- Subir cinco escalones? [1]

(con alguna dificultad)

Pero mas abajo ha indicado que utiliza muletas, la puntuacion del drea “caminar” serd [2] en
vez de [1].

Tercero. Calcular la media. Hallar la media de los 8 valores correspondientes a las 8 areas descritas:
a) vestirse, b) levantarse, c) comer,... h) otras actividades. Esa sera la puntuacion final del cuestionario
de capacidad funcional HAQ.

La puntuacién del HAQ puede oscilar entre 0 (no incapacidad) y 3 (maxima incapacidad). En el caso de
no contestar algun item se asigna el valor mas alto de los restantes items que formen dicha area. Si
hubiera una o dos areas completas sin respuesta la suma de las 7 u 6 areas restantes se dividiria por
7 u 6, respectivamente, para obtener el valor medio, que estara entre ceroy tres [0-3]. Un cuestionario
con menos de 6 areas contestadas, carece de validez.
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ANEXO 3
CUESTIONARIO MIPQ

Estado de animo, Interés y Placer en Personas con Discapacidad Intelectual Grave

(Eliane Ross y Chris Oliver, 2003)

NOMBRE

FECHA DE
CUMPLIMENTACION

FECHA DE NACIMIENTO SEXO

CENTRO

INSTRUCCIONES

La escala mide el Estado de animo v ¢l Interés-Placer por la actividad de personas con discapacidad
intelectual grave.

La escala debe ser cumplimentada por un profesional cualificado de atencion directa (preferiblemente
psicologo/a) que conozca bien a la persona objeto de la evaluacion. En cualquier caso, éste puede
consultar con otros profesionales o familiares muy cercanos al sujeto para afianzar la respuesta.

Cada item debe ser respondido redondeando el mimero que se corresponda con lo observado en el sujeto
en las ULTIMAS DOS SEMANAS. Antes v después de la escala de posibles puntuaciones (de 0 a 4) se
expone una frase orientadora e indicadora del gradiente de puntuacion. Conteste a todos los items.

Para corregir sume todos los items precedidos por EA, luego los I/P. Traslade el valor total a las casillas de
correccion correspondiente. sume EA e I/P v contraste las puntuaciones con la escala de valoracion.

1 | En las altimas dos semanas.... ;La persona parecia...? _
EA | Muy triste todo el tiempo. 01234 Muy alegre todo el tiempo.

En las altimas dos semanas.... ;Con qué frecuencia escuché usted
2 | vocalizaciones positivas cuando la persona estuvo ocupada en las actividades
I/p |4que realizaba?

Ninguna. 3 01234 Todo el tiempo.

En las ultimas dos semanas....; Hasta que punto las expresiones faciales de la
3 |persona sugerian que estaba interesada en lo que ocurria a su alrededor?

s Nada interesada. i 012 3 4 Muy imteresada en rﬂdﬂ
I momento.

En las altimas dos semanas.... ;Cree que la expresion facial de la persona
4 | parecia sosa o insipida?

& Durante todo el tiempo. 012 3 4 Nunca
En las ultimas dos semanas.... ;La persona parecia haber estado disfrutando de
oy favida2
Nada. 01234 Todo el tiempo.

En las altimas dos semanas.... ;Con qué frecuencia la persona parecia buscar
6 |laatenciomolacompadiadeotros? e,
I'P i ) >
Nunca. . 0123 4 Durante gran parte del
: tiempao.

7 En las altimas dos semanas.... ;Diria que...?

EA Lloré cada dia. | 0123 4 Nunea loré.
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En las altimas dos semanas.... JQué grado de interés mostrd la persona hacia lo

SRl Tacahnl e —
P Ningun interés 01234 Muy mrejr-esado fodo el
tiempo.
B e o R T e N e
EA Nunca 012 34 Todo el tiempo.
10 En las ultimas dos semanas... ;Con qué frecuencia rechazo la persona
yp PRATECIpAL.ci ks Actividafics ANC 8¢ 16 DIODRIICTING . . s s
Siempre. . 01234 Nunca.
11 | En las ultimas dos semanas.... ;Diria usted que sonreia...?
EA | Nada o nunca. i 012 34 Todo el tiempo.
En las ultimas dos semanas.... ;Qué grado de desinterés parecia tener la
I% persona con aquello que le rodeaba? _
Muy desinteresado. ' 012 3 4 Muy interesado.

13 | En las dltimas dos semanas.... ;Las vocalizaciones de la persona sonaban...?
EA | Tristes todo el tiempo. 01234 Nada tristes todo el tiempo.
En las ultimas dos semanas.... ;Cuéindo la persona estuvo ocupada en las
14 actividades que se le propusieron, hasta que punto sus expresiones faciales
yp |sugerian que estaba disfrutando? —

Nunca, 0123 4 Durante ia_mayor parte del
tiempo.
15 | En las dltimas dos semanas.... ; Parecia...? _
EA Totalmente infeliz. 01234 Feliz en todo momentio.
En las tltimas dos semanas.... ;Cuéndo la persona estuvo ocupada en las
16 lactividades que se le propusieron, hasta que punto sus expresiones faciales
I/p |sugerian que estaba interesada en la actividad?>
Muy desinteresada. 0123 4 Muy interesada.
17 En las Gltimas dos semanas.... ;Diria que la persona...? - -
EA Nunca rio. 0123 4 Rio cada dia y muy a
menudo.
En las ultimas dos semanas.... ;Con qué frecuencia la persona parecia evitar el
18 | contacto social con otras personas con las que se cree que empatiza?
P Todo el tiempo. - 0123 4 En ningun momento..
En las ultimas dos semanas.... ;Con qué frecuencia se vieron gestos que
19 |parecian demostrar interés cuando estaba ocupado en las actividades que le
I/p | se encomendaban? _ .
En ningtin momento. 01234 En todo el tiempo.
En las ultimas dos semanas.... ;Cree que la expresion facial de la persona
20| parecié triste? .
EA En todo momento. 0123 4 En ningun momento.
21 En las altimas dos semanas.... ;Parecia...?
EA Todo el tiempo 01234 Siempre contento.
descontenio
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I'p

En las dltimas dos scmanas.... ; Cuando la persona estaba ocupada en las
actividades gque se le propusieron con gué frecuencia se vieron gestos gque
parecian mostrar disfrute?

En ningun momento. 01234 En todo momenio.

23 ] En las dltimas dos scmanas.... ;Las vocalizaciones sonaban apenadas...?

EA En todo momento. 0123 4 En ningun momento.
En las altimas dos scmanas..... [ El comportamiento de la persona sugeria que

24 | estaba interesado en los que estaba ocurriendo a su alrededor?

= En ningun momento. 01234 En todo momenio.
En las iltimas dos scmanas.... o Con gué frecuencia se escucho a la persona

in gemir o hacer sonidos o vocalizaciones de lamento?

i En todo momenio 01234 En ningun momentao.

PUNTUACION

’
=
—
(]
-
=
—
4
)
A

ESCALA DE VALORACI

FACTOR PUNTOS MUY
BAJD > >

ESTADO DE | Total suma EA
ANIMO

INTERES Y | Total suma L/P
PLACER

TOTAL | AP
ESCALA
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ANEXO 4

SEGUIMIENTO TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

1. (El paciente requiere medicamento para el padecimiento?

2. ¢Qué medicamento es?

3. ¢Hatenido dificultad para obtener la prescripcion médica?

4. ¢Hatenido dificultad econémica para adquirirlo?

5. ¢Hatenido dificultad de abastecimiento en farmacias para adquirirlo?

6. ¢Ha suspendido el tratamiento?

7. Silarespuesta es afirmativa ¢ cuanto tiempo? y ¢,qué consecuencias ha tenido en el
padecimiento?
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ANEXO 5.

Toluca, México a:
Consentimiento Informado para Participantes de Investigacion
Centro de Rehabilitacion y Educacion Especial, Toluca.

El proposito de esta ficha de consentimiento es proveer a los participantes en esta
investigacion una clara explicacion de la naturaleza de la misma, asi como de su rol en
ella como participantes.

La presente investigacion es conducida por Lizette Alejandra Ortega Urbina, de la
Universidad Auténoma del Estado de México, quien es médico residente de la
especialidad de medicina fisica y rehabilitacion del CREE Toluca.

La meta de este estudio es realizar un diagnoéstico situacional del estado de salud actual
de los alumnos escolarizados en el CAM 5, Toluca, Méx.

Si usted accede a participar en este estudio, se realizara una valoracion que consistira
en exploracion fisica, aplicacion de escalas y encuestas para evaluar la funcionalidad,
calidad de vida y participacion social, seguimiento farmacol6gico y estado de &nimo.
La participacion en este estudio es estrictamente voluntaria. La informacion que se
recoja sera confidencial y no se usara para ningun otro propésito fuera de los de esta
investigacion. Sus respuestas durante la exploracidn fisica, escalas y encuestas seran
codificadas usando un nimero de identificaciéon y por lo tanto, serdn anénimas.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en cualquier momento
durante su participacién en él. Igualmente, puede retirarse del proyecto en cualquier
momento sin que eso lo perjudique en ninguna forma. Si alguna de las preguntas
durante la entrevista le parecen incobmodas, tiene usted el derecho de hacérselo saber
al investigador o de no responderlas.

Desde ya le agradecemos su participacion.

Acepto participar voluntariamente en esta investigacion, He sido informado (a) de la
meta de este estudio.

Me han indicado también que tendré que responder preguntas en una entrevista de
valoracién, lo cual tomara aproximadamente 2 horas.

Reconozco que la informaciéon que yo provea en el curso de esta investigacion es
estrictamente confidencial y no ser4 usada para ningun otro proposito fuera de los de
este estudio sin mi consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas
sobre el proyecto en cualquier momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo
decida, sin que esto acarree perjuicio alguno para mi persona.

Entiendo que esta ficha de consentimiento quedara anexada en mi expediente, y que
los resultados de mi participacion me seran informados.

Nombre del participante:
Nombre, parentesco y Firma del responsable:

Nombre y firma del investigador: Dra. Lizette Alejandra Ortega Urbina
Nombre y firma testigo 1:

Nombre y firma testigo 2:
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ANEXO 6. FORMATO CAPTACION DE DATOS

Captura en base de datos en programa Excel. Ejemplo:

A B C D E F G H | J K

Diagnastico: TEA Usos de ayuda

e Discapacidad B _V
(trastorno espectro funcional. Ninguno: 0,
Sexo . Motora: 1 P ) )
B B . B autista). PC Ortesis tobillo pie: 1,
# Nombre Apellido Expediente  Edad F:1 Teléfono Escolaridad o Intelectual: 2 )
(Paralisis cerebral), B bastdn blanco: 2,
M:2 o N Visual: 3 -
DM (Deficiencia L lentes: 3, auxiliares

Multiple: 4 o

1 mental) auditivos: 4,
2 1 X X X 14 2 X 1sec TEA 7] 0
3 2 X X X 14, 1 X 6 prim Paralisis cerebral 1 1
4 3 X X X 10| 1 X 4 prim Visual/Intelectual 4 2
5 4 X X X 12| 2 X 5 prim Paralisis cerebral 1 0
6 5 X X X 13 1 X 3 sec Parilisis cerebral 1 0
7 6 X X X 7 2 X 2 prim Ceguera 3 2
8 7 X X X 15 1 X 1sec Parilisis cerebral 1] 0
E} 8 X X X 15| 2 X 3 sec 5x de Down 2 0
10 9 X X X 10| 2 X 4 prim Paralisis cerebral 1 1
n 10 X X X 11 1 X 6 prim Parilisis cebreral 1 ]
12 11 X X X 9 1 X 3 prim Distrofia de Leber 3 2
13 12 X X X 5 2 X 3 presc Parilisis cerebral 1 1
4 13 X X X 12 2 X 1sec Intelectual 2 3
15 14 X X X 15 1 X 6 prim Intelectual 2 0
[ 15 X x x 12| 1 X 5 prim Intelectual, auditiva 4 0

2. {Con qué frecuencia escucho
vocalizaciones positivas cuando
la persona estuvo ocupada en
las actividades que realizaba?
(Ninguna/Todo el tiempo)

3. {Hasta qué punto las
expresiones faciales de la persona
sugerian que estaba interesada en
lo gque ocurria a su alrededor?
(MNada interada/Muy interesada)

1. En las dltimas 2 semanas
la persona parecia (muy
triste / muy feliz)

4. iCree que la expresidén
facial de la persona parecia
sosa o insipida? (durante
todo el tiempo/Nunca)

¢
5. {la persona parecia haber
estado disfrutando de la
vida? (Nada/Todo el

tiempo)

Wb (e e w w | [w w wl[s|w
Ble|a|lb|la|l alola(lafmfafd || b|lw|nm
SDlw bbbl BB BB B W]

=

S (w2

W [ o | [ B o s s s BB
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