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INTRODUCCION

Este trabajo recepcional trata de la experiencia que obtuve, durante el mi Servicio
Social en el Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias (INER), en torno al
tema del sindrome de Down y los conocimientos que adquiri en la licenciatura de
Promocion de la Salud; los cuales me sirvieron en el disefio e implementacién de

una aplicacién movil para un grupo muy especifico del Distrito Federal.

Al llegar al INER fui incluido en una investigacion relacionada con la salud
respiratoria en personas con sindrome de Down?; alli, trabajé directamente con las
personas con sindrome de Down. Tiempo después, conoci la experiencia de los
familiares o conocidos de las personas con este sindrome?. Me percaté que entre
los cuidadores, del Distrito Federal, existe una demanda de los lugares que

procuran a las personas con este sindrome.

En lo personal, tengo una prima de 11 afios con sindrome de Down y, por
medio de sus cuidadores, en este caso sus padres, encontré coincidencias sobre
la escasa informacién de los lugares que atienden a las personas con dicho

sindrome.

Cabe resaltar la importancia de los conocimientos, en este caso del
promotor de la salud, en el disefio e implementacién de una aplicacién mévil para
los cuidadores de las personas con sindrome de Down del Distrito Federal —hoy
en dfa la aplicacion se llama “Cidown™3, ya que méas de la mitad de la poblacién
mexicana no conoce alguna Institucion que atienda a las personas con este

sindrome.*

! Cf., Martinez-Brisefio D., et al. (2015). Funcién pulmonar en personas mexicanas con sindrome

de Down, pruebas piloto. En: Medigraphic. Resimenes de los trabajos libres del LXXIV Congreso
de Neumologia y Cirugia del Torax (vol. 74-n. 1) (p. 59). Medigraphic. México. Recuperado de
http://www.medigraphic.com/pdfs/neumo/nt-2015/nt151h. pdf.

A partir de este momento, los familiares, conocidos o cualquier persona que esté al cuidado
directo de la persona con sindrome de Down, se le denominara “cuidador”.
% “Cidown” significa Centro de Informacién de los espacios de atencién del sindrome de Down; es
aplicacion movil desarrollada en el sistema operativo de Android. Contiene un directorio de los
espacios que atienden el sindrome de Down e incluye informacién béasica del sindrome de Down.
Cf., Plancarte, A., et al. (2015). “Cidown”, Google play. México. Recuperado en
https://play.google.com/store/apps/details?id=com.naveli.mobauacm.cidown

Artigues, K. D. (30 de marzo de 2012). ¢ Vivirias/Trabajarias con una persona con sindrome de
Down? El universal, México. Recuperado en


http://www.medigraphic.com/pdfs/neumo/nt-2015/nt151h.pdf

En primer lugar, durante mi Servicio Social surgié una inquietud a cerca de
la poblacion con sindrome de Down en México Yy, en particular, el Distrito Federal,
es decir, mi inquietud giraba en relacion a: ¢ Cuantas personas hay con sindrome
de Down en México y, especificamente, el Distrito Federal? ¢ Cuantas son mujeres
y cuantos hombres? ¢ Qué edades tienen? ¢Con qué servicios de salud cuentan?
¢,Cuantos van a la escuela? ¢Qué nivel de escolaridad tienen? ¢Cuantos son

econémicamente activos? ¢ Cual es su situacion conyugal?, etc.

La busqueda de respuestas me ayudd a conocer el panorama de los
cuidadores y el contexto histérico de los espacios de atencion del sindrome de
Down en México. Las respuestas de las preguntas anteriores e informacion
adicional, como la definicién de cuidador y del sindrome de Down, se encuentran

en el primer capitulo de este escrito.

Luego surgio la inquietud de conocer las Organizaciones de la Sociedad
CiviP —a partir de este momento las Organizaciones de la Sociedad Civil se
denominaran como “organizaciones’- y las Instituciones publicas® que atienden el
sindrome de Down en México.

En este sentido, consulté la experiencia de los cuidadores, con quienes
trabajé en el INER, sobre los espacios —a partir de este momento entenderemos
por “espacios” al conjunto de organizaciones e Instituciones publicas— que
conocian relacionados a la atencion del sindrome de Down en el Distrito Federal,

sin embargo la informacion que tenian era limitada.

Posteriormente comencé la busqueda, en diferentes fuentes de informacion,
sobre los espacios que atienden a las personas con sindrome de Down en el
Distrito Federal.

http://blogs.eluniversal.com.mx/weblogs_detalle16037.html Consultado el 24 de diciembre de 2014.
® Las Organizaciones de la Sociedad Civil son grupos de ciudadanos que actlan colectivamente
para defender alguna causa o interés comin, éstas se caracterizan por estar voluntariamente
organizadas, ser auténomas, no formar parte del gobierno, del mercado y por no tener fines de
lucro (CEMEFI, 2011).

® En México las “Instituciones publicas” son todas las dependencias que forman parte de la
Administracion Publica (dependiendo de la Entidad Federativa que se trate) y que se encue ntran
previstas en su propia normativa organica, las cuales fueron creadas para el ejercicio de las
atribuciones y despacho de los asuntos que corresponden al Gobernador o Jefe de Gobierno
(INEGI, 2014).
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En segundo lugar, después de rescatar la informacion de los espacios que
atienden a las personas con sindrome de Down en el Distrito Federal. Surgié una
nueva pregunta: ¢ Qué alternativa se podria disefiar e implementar para brindar
una alternativa a los cuidadores del Distrito Federal, claro, aplicando los

conocimientos del promotor de la salud?

En sintesis, la respuesta fue aportar mis conocimientos como promotor de

la salud en el disefio e implementacién de una aplicacién movil.

Antes de dar inicio en el desarrollo de la aplicacion “Cidown”, habia que
conocer el panorama de la atencion del sindrome de Down en el Distrito Federal,
es decir: ¢ Cudles son los espacios de atencién del sindrome de Down con mayor
demanda por parte de los cuidadores que habitan en el Distrito Federal? ¢Qué
porcentaje de alfabetismo digital hay entre los cuidadores y las personas con
sindrome de Down del Distrito Federal? y ¢ Qué porcentaje de alfabetismo digital
hay entre las organizaciones y las Instituciones publicas que atienden el sindrome
de Down en el Distrito Federal? Para encontrar las respuestas a las preguntas

anteriores se tuvieron que disefiar diferentes instrumentos metodoldgicos’.

En particular, las respuestas de las dos Ultimas preguntas me permitieron
explorar la viabilidad de la implementacién de una aplicacién movil, tanto para los
cuidadores como para las personas con dicho sindrome. Asimismo, me ayudo a
conocer los recursos tecnoldgicos, es decir, acceso a internet, uso de redes

sociales, etc., con las que cuentan las organizaciones y las Instituciones publicas.

Después de conocer el panorama de la atencién del sindrome de Down en
el Distrito Federal se paso a la implantacién de la aplicacion “Cidown”; esta Ultima
tarea estuvo a cargo de un grupo de estudiantes de Ingenieria de Software de la

Universidad Autbnoma de la Cuidad de México (UACM) del plantel Cuautepec.

En un tercer momento, es decir, en el tercer capitulo de este escrito se
analizara el panorama de las aplicaciones méviles en salud y, por otro lado, se

contrastd con la promocion de la salud empoderante. Asimismo, se describe el

7 .., ., , ..
La descripcion del panorama de la atencion del sindrome de Down en el Distrito Federal se
encuentra en el segundo capitulo de este escrito.



proceso del desarrollo de la aplicacion “Cidown” desde la obtencidn de la idea

hasta la presentacion en publico.

En dltimo instancia, se presentan las consideraciones finales, éstas sobre la
importancia de las aplicaciones moviles en la promocion de la salud y, en

particular, desde la promocion de la salud empoderante.

Objetivo general
El propésito de este trabajo recepcional es aportar los conocimientos del promotor
de la salud en el disefio e implementacion de una aplicacion movil para los

cuidadores de las personas con sindrome de Down del Distrito Federal.

Objetivos especificos

e Conocer el panorama de los cuidadores de las personas con sindrome de

Down en el Distrito Federal.

e Identificar los espacios de atencién con mayor demanda del sindrome de
Down.

e Identificar el alfabetismo digital entre los cuidadores y las personas con
sindrome de Down.

¢ Identificar el alfabetismo digital entre las organizaciones y las instituciones

que atienden el sindrome de Down.

e Describir el desarrollo de la aplicacion “Cidown”.

Metodologia

En primer lugar, se consultaron fuentes secundarias, es decir, la revision de libros,
documentos, articulos, publicaciones, informes, etc., relacionados con el sindrome
de Down, desde un contexto global hasta el nacional. La informacién recolectada
permiti6 comprender el panorama de los cuidadores en relacion con los espacios

de atencién del sindrome de Down en nuestro pais.
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Por otra parte, la informacion que se obtuvo a través de las fuentes
primarias —por medio de la aplicacion de instrumentos metodolégicos— ayudd a
orientar la busqueda de los espacios de atencién del sindrome de Down en el
Distrito Federal, esto a partir de la demanda de los propios cuidadores. También,
las fuentes primarias brindaron informacién para describir un rasgo particular de la
poblacién con sindrome de Down dentro del Distrito Federal. Ademas, se
determind el usuario final de la aplicaciéon mévil y, al mismo tiempo, permitio
conocer el alfabetismo digital entre las organizaciones e Instituciones publicas que
atienden dicho sindrome en el Distrito Federal.

Cabe sefialar que los instrumentos metodolégicos que se utilizaron son
cualitativos, es decir, se realiz6 un estudio exploratorio a través de un sondeo de
opinidn, entrevistas abiertas, cuestionarios y una entrevista semi-estructurada a un

grupo focal.

Al final, se disefi® una ficha de registro para sistematizar, clasificar y
guardar la informacion de los espacios de atencién del sindrome de Down en el
Distrito Federal.

En sintesis, se aplicaron los siguientes instrumentos metodoldgicos:

e 42 sondeos de opinion (21 de marzo de 2015).
e 2 entrevistas abiertas (21 de marzo de 2015).
e 26 cuestionarios (del 6 de enero al 23 de febrero de 2015).

e 1 entrevista semi-estructurada (18 de mayo de 2015).

11



CAPITULO |. PANORAMA DE LOS CUIDADORES DE LAS PERSONAS CON
SINDROME DE DOWN EN MEXICO

El propdsito del primer capitulo es definir los conceptos de cuidador y sindrome de
Down, ello para perfilar los limites de la aplicacion “Cidown”. Posteriormente se
presentan diferentes contrastes del sindrome de Down a través de los aspectos
biomédicos, demogréficos y, especialmente, los aspectos histéricos de la atencién
en la poblacion mexicana con discapacidad. Finalmente se enmarca el panorama
de los cuidadores al describir la atencion del sindrome de Down vy la alfabetizacion

digital en México.

1. ;Como se define el rol del cuidador?
El rol del cuidador es llevado, generalmente, por los familiares de la personas con
discapacidad, es decir, pueden ser los padres, hermanos, tios, etc. Los familiares
directos han sido, a lo largo de tiempo, las principales personas encargadas de

brindar atencién y cuidado a la persona con discapacidad.®®

Para ser mas especfficos, el termino cuidador es definido como “aquella
persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad,
minusvalia o incapacidad que le dificultad o impide el desarrollo normal de sus

actividades vitales o de sus relaciones” .

Por otra parte, existen dos tipos de cuidadores, los cuidadores formales y
los cuidadores informales. Los cuidadores formales tienen como caracteristica
principal una formacion profesional en el cuidado de las personas con

discapacidad o grupo especifico; por ejemplo las personas de la tercera edad, y

® Universitat de Barcelona. [UB]. (2009). Los cuidados a personas con dependencia. UB (p. 3).
Espafia. Recuperado en http://sid.usal.es/idocs/F8/FDO25078/conde-cuidados-01.pdf Consultado
el 30 de septiembre de 2015.

° Federacion Espafiola de Sindrome de Down. [DOWN ESPANA]. (2012). Familias y sindrome de
Down. DOWN ESPANA (p. 54). Espafia. Recuperado en http://www.sindromedown.net/wp-
content/uploads/2014/09/146L_14.pdf Consultado el 15 de octubre de 2015.

1% Flores Lozano, J., Adeva Cardenas, J., Garcia, M., & Goémez, M. (1997). Psicopatologia de los
cuidadores habituales de ancianos. indice Enferm, 1218(3), (pp. 261-272).
http://www.redadultosmayores.com.ar/docsPDF/Regiones/Mercosur/Brasil/06 CuidadoresdeAnciano
s.pdf Consultado el 1 de octubre de 2015.
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estan caracterizados por recibir una compensacion econémica, ademas de que

tienen un horario determinado en el cuidado de la persona con discapacidad.*

Por otro lado, los cuidadores informales pueden ser algun familiar, amigo u
otra persona, estan caracterizados por no recibir ninguna retribucién econémica,
no cuentan con una formacién académica en el cuidado de las personas con
discapacidad o grupo especifico y, por ende, no tienen un horario determinado en

el cuidado de la persona con discapacidad.'?

Finalmente, en el desarrollo de la aplicacién “Cidown” se trabajo el término
cuidador o cuidadores, mismo que se apego6 a la definiciéon de cuidador informal,
es decir, el rol del cuidador que se desarrolla por un familiar, un amigo u otra
persona que procure directamente a la persona con sindrome de Down; éste esta
caracterizado por no tener una formacién académica en el cuidado de personas
con discapacidad, no recibe una retribucion econémica y no tiene un horario

determinado en el cuidado de la persona con sindrome de Down.

2. ¢Cbmo se define el sindrome de Down?
La definicibn de sindrome de Down se desarrolla a partir de los conceptos de:

discapacidad, discapacidad intelectual y retraso mental, con la finalidad de

comprender la condicion de las personas que viven con dicho sindrome.

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF), reconocida por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), define la
discapacidad como:

Un término genérico que incluye déficits, limitaciones en la actividad y restricciones en

la participacion. Indica los aspectos negativos de la interaccién entre un individuo (con

una condicién de salud) y sus factores contextuales (factores ambientales y

13
personales).

' secretaria de Integracién Social. [SDIS]. (2008). Elementos de una guia para cuidadores de
personas en situacion de discapacidad. SIDIS. (pp. 8-9). Colombia. Recuperado en
http://www.bdigital.unal.edu.co/2057/1/GUIA_PARA_CUIDADORES_DISCPACIDAD. pdf
1Czons ultado el 3 de octubre de 2015.

Ibidem.

Organizacién Panamericana de la Salud [OPS]. (2003). Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) (1 ed.) (p. 231). Espafia: Organizacion
Mundial de la Salud.
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Dicho de otra forma, la discapacidad es vista como una condicidn que se da
en la sociedad y a nivel individual, es decir, las limitaciones de una persona se
convierten en discapacidad porque el ambiente en que habita no le proporciona el

adecuado apoyo para reducir éstas.

Asi, la Comision de Politica Gubernamental en Materia de Derechos

Humanos define la discapacidad intelectual como:

[...] las limitaciones significativas tanto en funcionamiento intelectual (razonamiento,
planificacion, solucién de problemas, pensamiento abstracto, comprensioén de ideas
complejas, aprender con rapidez y aprender de la experiencia) como en conducta
adaptativa (conceptuales, sociales y practicas), que se han aprendido y se practican
por las personas en su vida cotidiana. Restringiendo la participacién comunitariay en
estrecha relacion con las condiciones de los diferentes contextos en que se

desenvuelve la persona [...J*

En sintesis, la discapacidad intelectual es vista como una serie de
limitaciones cognitivas y del desarrollo de habilidades sociales; limitando asi la
participacién de la persona a nivel comunitario, esto dependiendo del ambiente en

que habita.

Por otra parte, la Asociacion Americana de Retraso Mental define el retraso

mental como:

[...] una limitacién importante en el desempefio actual caracterizada por una funcién
intelectual significativamente por debajo del promedio, coexistiendo con limitacién en
dos 0 méas areas de habilidades adaptativas como son: comunicacion, autocuidado,
vida en casa, habilidades sociales, desenvolvimiento en la comunidad, autodireccion,

salud y seguridad, desempefio académico, pasatiempo y trabajo. 12

% Comision de Politica Gubernamental en Materia de Derechos Humanos. [CPGMDH]. (2012).
Glosario de términos sobre discapacidad. CPGMDH (p. 11). México. Recuperado en
http://portal.salud.gob.mx/codigos/carrusel/pdf/glosario_de_terminos_sobre_discapacidad.pdf
Consultado el 19 de marzo de 2015.

®palacios Reyes, M. D. C. (2010). Deteccién de ncRNAS en Regiones de Rearreglos Cripticos
Esporadicos Asociadas a Retraso Mental [Tesis doctoral]l. IPN (p. 9). México. Recuperado en
http://itzamna.bnct.ipn.mx/dspace/bitstream/123456789/6456/1/ DETECCncR.pdf Consultado el 18
de abril de 2015.
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En pocas palabras, el retraso mental es visto como una de las limitaciones
en la motivacién, la atencion, la memoria, la comunicacion y en algunas

actividades de la vida cotidiana.

Es por ello que el retraso mental se puede evaluar utilizando la escala del
coeficiente intelectual, la cual estad dividida en cuatro grados: profundo, grave,
moderado, leve y limitrofe, segun los criterios de la OMS y del Manual Estadistico

de Enfermedades mentales (DSM-IV) para coeficiente intelectual.®

En un primer momento, el sindrome de Down es definido desde la biologia
como una alteracion genética, misma que afecta algunas funciones del cerebro.
En particular, el sindrome de Down consiste en una copia extra de un cromosoma
en las células del individuo, es decir, las células de la persona con esta condicion
poseen 47 cromosomas en lugar de 46 (mas adelante se profundizara en la

condicion biolégica del sindrome de Down)?’.

En segunda lugar, la condicion biol6gica del sindrome de Down causa un
grado de retraso mental en el individuo, definiendo asi el sindrome de Down como

una discapacidad intelectual de nacimiento.!2

A continuacion se describe los aspectos biomédicos mas relevantes del

sindrome de Down.

3. Aspectos biomédicos del sindrome de Down
En primera instancia, el sindrome de Down no esti relacionado con la raza,
nacionalidad, situacion socioeconémica o religion, ni tampoco con ninguna otra

cosa que la madre o el padre hayan hecho antes o durante el embarazo.*®

'® Ibidem.
' Alberts, B., et al. (2008). Biologia molecular da célula (5% ed.) (p. 1279). Barcelona, Espafia:
Ediciones Omega.

Federacion Iberoamericana de Sindrome de Down. [FIADOWN]. (2015). Programa
Iberoamericano de Salud para Personas con Sindrome de Down. FIADOWN (p. 9). Espafia.
Recuperado en
http://www.down21-chile.cl/cont/cont/2015/224 4 programa_iberoamericano_de_salud. pdf
Consultado el 9 de agosto de 2015.

19 Gémez Puente, L., et al. (2015). Manual y Guia de atencién Médica para personas con Sindrome
de Down. DIF-Cuernavaca & Red Down (p. 11). México. Recuperado en
http://www.difcuernavaca.gob.mx/guia/files/downloads/guia.pdf Consultado el 28 de setiembre de
2015.
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Ahora bien, para comprender mejor la condicién biolégica del sindrome de
Down, primero debe quedar claro que todas nuestras células comunmente tienen
46 cromosomas Yy estan agrupados en 23 pares (ver la imagen 1); excepto
nuestras ceélulas sexuales, es decir, los O6vulos en las mujeres y los

espermatozoides en los hombres, puesto que cada célula sexual contiene 23

cromosomas.?°

Imagen 1. Cariotipo normal de un hombre , 46 cromosomas
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Hasta el dia de hoy se han descrito tres variaciones genéticas del sindrome

de Down, las cuales conoceremos a continuacion:

La variacidén genética mas frecuente del sindrome de Down se denominada
“‘trisomia 21 regular”, significa que existe una copia extra de cromosoma en el par
21, formando un conjunto de tres cromosomas denominado “trisomia”, en todas
las células de la persona con esta condicion, es decir, de las células de la persona
con sindrome de Down, presentan 47 cromosomas en lugar de 46 (ver la imagen
2). El sindrome de Down por “trisomia 21 regular” se presenta en el 95% de los

casos; es aleatorio y no hereditario.?

19 Alberts, B., et al., 2008, p. 236.
20 F]JADOWN, 2015, p. 19.
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Imagen 2. Cariotipo de una mujer con sindrome de Down
(trisomia regular 21), 47 cromosomas
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La segunda variacién genética mas frecuente del sindrome de Down se

4

denomina “translocacion”, significa que existe una copia extra del cromosoma 21y
forma una trisomia —un conjunto de tres cromosomas— con un par de cromosomas
distinto al par 21 (ver la imagen 3). El sindrome de Down por “translocacion” se
presenta en el 3% de los casos; sin embargo esta variacion genética es heredada

de uno de los padres que porta, sin saberlo, un cromosoma 21 adicional.?

Imagen 3. Cariotipo de un hombre con sindrome de Down
(translocacién), 47 cromosomas
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La tercera variacion genética, y menos frecuente del sindrome de Down, se
denomina “mosaico”, significa que existe una copia extra de cromosoma en el par
21 —formando un conjunto de tres cromosomas denominado “trisomia’— sin
embargo solo un porcentaje —o0 porcion— de células que mantienen a la persona en
esta condicién presenta 47 cromosomas en lugar de 46, mientras las células
restantes poseen 46 cromosomas. En sintesis, la condicién “mosaico” es una
combinacion entre la imagen 1 y la imagen 2. El sindrome de Down por “mosaico”

se presenta en el 2% de los casos; es aleatorio y no hereditario.*

Actualmente existe un estudio para detectar el tipo de variacion genética del
sindrome de Down, conocido como cariotipo o0 citogenético. Este estudio sirve
para determinar la constitucion de los cromosomas de una persona. Ademas es
recomendable llevar asesoramiento genético con la finalidad de aportar
informacion a la pareja que desea conocer el riesgo de aparicion (ocurrencia) o de

repeticion (recurrencia) de una alteracién genética en su descendencia. %*

Considerando lo anterior, es importante realizar el estudio del cariotipo para
determinar el tipo de variacién genética del sindrome de Down, ya que por las
caracteristicas fisicas no es posible conocer la variacion genética que condiciona
el sindrome de Down. En caso de detectar sindrome de Down por translocacion,
sera importante que los padres se realicen los mismos estudios y, si alguno fuera
portador, se extiende el estudio a otros familiares.? No obstante en México este
tipo de estudios en laboratorios de paga oscila entre $2,000.00 pesos a $4,000.00

pesos.?

Para ser mas especificos, las caracteristicas fisicas mas comunes de las
personas con sindrome de Down son: tono muscular disminuido (hipotonia),

capacidad de extender las articulaciones mas de lo habitual (hiperlaxitud

%% |bidem.
24 Secretaria de Salud [SALUD], Atencion integral de la personas con sindrome de Down,
Secretaria de Salud-Centro Nacional de Equidad de Género y Salud Reproductiva, México, 2007,
pp. 19-57. Recuperado en
thtp://wvvw.salud.gob.mx/unidades/cdi/documentos/Sindrome_Down_Iin_2007.pdf

Ibidem.
26 Citogen (s.f.), Catalogo [Portal web], México. Recuperado en
http://www.citogen.com/catalogo.html Consultado el 3 de septiembre de 2015.
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ligamentaria), disminucién de los reflejos (hiporreflexia) y rasgos faciales
peculiares. Sin embargo no todos los casos presentas las mismas

caracteristicas.?’

Por otro lado, la posibilidad de tener un bebé con sindrome de Down
aumenta con la edad materna o paterna, es decir, a partir de los 35 afios en
mujeres y 45 afios en hombres, aumenta esta posibilidad. Sin embargo, una mujer

puede dar a luz a un bebé con sindrome de Down a cualquier edad.?®

Los diagndsticos prenatales brindan informacion sobre la salud del feto. Los
diagnosticos prenatales pueden ser no invasivos (ultrasonido, tamiz bioquimico o
triple marcador) y los diagnésticos prenatales invasivos (biopsia de corion y

amniocentesis), en los cuales existe unriesgo de perder el feto.

Los estudios prenatales pueden detectar el sindrome de de Down, pero no
son 100% eficaces.”® No obstante, en México los estudios prenatales en
laboratorios de paga pueden oscilar entre $1,800.00 pesos y los $ 7,000.00 pesos,

dependiendo el estudio que se trate.*

Por otra parte, las complicaciones médicas en las personas con sindrome
de Down estan relacionadas principalmente con cardiopatias congénitas, puesto
que, el 50% de los bebés con sindrome de Down nacen con esta complicacién, y
algunos requieren intervencion quirdrgica. Sin embargo, la mayoria de los defectos

cardfacos son corregibles.3!

Otras complicaciones médicas que pueden presentar las personas con
sindrome de Down, entre las mas comunes, son los problemas respiratorios,
problemas de audicion, apnea del suefio, afecciones de la tiroides y enfermedad
de Alzheimer. Es importante sefialar que, no todas las personas con sindrome de

Down presentan las anteriores complicaciones médicas, ademas existe

2 FJIADOWN, 2015, p. 25.
8 SALUD, 2007, p. 18.
? Secretaria de Salud. [SALUD]. (2011). Guia Practica Clinica: Diagnéstico Prenatal del Sindrome
de Down, Secretaria de Salud & Consejo de salubridad General. México. Recuperado en
http://www.cenetec.salud.gob.mx/descargas/gpc/CatalogoMaestro/494_GP C_Sx_Down/IMSS -494-
3%Ol-GER_SindromeDown.pdf Consultado el 11 de junio de 2015.
a Citogen., Ob. Cit.

FIADOWN, 2015, p. 21.
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tratamiento para muchas de ellas y, en la mayoria de los casos, las personas con

sindrome de Down pueden llevar una vida plena.®?

Es por ello que diversos especialistas recomiendan dar seguimiento desde
el nacimiento y en cada una de las etapas del desarrollo de la persona con
sindrome de Down, esto para descartar, detectar, prevenir o curar alguna

complicacién médica.>?

En sintesis, existe un riesgo latente en el desarrollo de alguna complicacién
médica por la condicién bioldgica de la persona con sindrome de Down, por lo
tanto, en nuestro pais es importante el apoyo de las organizaciones e Instituciones

publicas para el desarrollo integral de las personas con sindrome de Down.

A continuacion se presentan algunos datos demograficos del sindrome de

Down en México y el mundo.

4. Aspectos demograficos del sindrome de Down
El estudio de la poblacién humana adquiere una importancia basica en la salud.
En este sentido, la Organizacion de la Naciones Unidas (ONU) define la
demografia como: la ciencia cuyo objeto es el estudio de las poblaciones humanas
a través de su dimension, estructura, y caracteres generales, considerandos

principalmente desde un punto de vista cuantitativo.3*

Por otra parte, Louis Henry considera que la demografia es la ciencia que
estudia estadisticamente la estructura y dinamica de las poblaciones humanas y
las leyes que rigen estos fendmenos, por lo que la base de la demografia es el

conocimiento de la poblacién, no sé6lo en cuanto al ndmero, sino también en la

32Organizacic’m de las Naciones Unidas [ONU]. (2010). Dia mundial del Sindrome de Down. ONU
[Portal web]. Estados Unidos. Recuperado en
http://www.un.org/es/events/downsyndromeday/background.shtml Consultado el 23 de septiembre
de 2014.

¥ sandoval, S. (s.f.). Educacién para nifios con sindrome de Down. PROFECO (p. 61). México.
Recuperado en http://profeco.gob.mx/revista/publicaciones/adelantos_04/ninosdown_ago04.pdf
Consultado el 12 de febrero de 2015.

4 Departamento de Estadistica e Investigacion Operativa. (2009). Definicibn de demografia.
Universidad de Granada (p. 1). Espafia. Recuperado en
http://www.ugr.es/~fabad/definicionDemografia.pdf Consultado el 28 de septiembre de 2015.
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relacibn con su distribucion en cuanto a la edad, el sexo, la ocupacion, la

educacion y otras variables.®

Es por ello que se ha estudiado poblacionalmente el sindrome de Down, a
nivel mundial, determinando como la causa genética mas comun de discapacidad

intelectual.3®

También se estima que en el mundo 1 de cada mil bebés nacen con
sindrome de Down. Ademas se estima que la poblacion mundial con sindrome de
Down asciende a seis millones de habitantes®’, y su esperanza de vida es mayor

de 50 afios.*®

Al mismo tiempo, algunos paises cuentan con estimaciones de su poblacion
con sindrome de Down; por ejemplo, en el afio 2008, Espafia estimé su poblacién
con sindrome de Down en 37,090 habitantes;*® ademas de contar con una red de
organizaciones que atienden a personas con sindrome de Down, la denominada
“DOWN ESPANA” que, aunado a eso, cuentan con una red de 500 organizaciones
que atienden a las personas con discapacidad intelectual denominada “FEAPS”
(Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las Personas con

Discapacidad Intelectual).

Por otro lado, en 2011 el Reino Unido estimo6 su poblacion con sindrome de

Down en 41,725 habitantes.*® Mientras que, en el afio 2015, los Estados Unidos

* Martin Chavez, J. (2004). Epidemiologia e informacion sanitaria. Educacion Sanitaria y

Promocion de la Salud (p. 3). Recuperado en http://iesnumerol.es/web/images/pdf/133_T-2.pdf
3%0”3 ultado el 12 de septiembre de 2015.

Gomez Puente, L., et al., 2015, p. 11.
" Global Down Syndrome Foundation. (s.f.). Facts and FAQ About Down Sydrome. Estados
Unidos. Recuperado en http://www.globaldownsyndrome.org/about-down-syndrome/facts-about-
down-syndrome/ Consultado el 14 de mayo de 2015.
38 Organizacién de las Naciones Unidas [ONU]. (2010). Dia mundial del Sindrome de Down. ONU
[Portal web]. Estados Unidos. Recuperado en
http://www.un.org/es/events/downsyndromeday/background.shtml Consultado el 23 de septiembre
de 2014.
% Fundacion Iberoamericana Down21 [DOWN21], (s.f), Datos epidemiolégicos. Espania,
Recuperado de
http://www.down21. org/web_n/index.php?option=com_content&view=category&id=140:datos -
estadisticos&ltemid=1057&layout=default Consultado el 24 de abril de 2015.
9'Wu, J., & Morris, J. K. (2013). The population prevalence of Down’s syndrome in England and
Wales in 2011. European Journal of Human Genetics, (Vol. 21-n.9) (p. 3). Reino Unido.
Recuperado en http://www.nature.com/ejhg/journal/v21/n9/pdf/ejhg2012294a.pdf Consultado el 5
de mayo de 2015.
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estimaron su poblacién con sindrome de Down en mas de 400,000 habitantes;* y

reportando una esperanza de vida mayor a los 60 afios.*?

Es importante conocer la demografia actual de la poblacién mexicana con
sindrome de Down, ya que con esta informacion se pueden desarrollar propuestas
dirigidas para esta poblacion especifica en México, y en particular, se podria
estimar el alcance de la aplicacion “Cidown”.

En México se estima que aproximadamente 1 de cada 691 bebés nacen
con sindrome de Down.*® Desde el afio 2011 hasta el afio 2015, diversas fuentes
de informacién indican una estimacion, no oficial, de 250,000 personas con
sindrome de Down en México; cabe destacar que, actualmente no hay certeza de

la cifra anterior. 44 4° 46 47

Por otra parte, el Sistema Nacional de Vigilancia Epidemiolégica,
dependencia de la Secretaria de Salud, reportd a 319 personas con sindrome de
Down fallecidas en el periodo de 1979 a 2009, es decir, sélo se tiene el registro de
158 defunciones de hombres con sindrome de Down y 161 defunciones de

mujeres con el mismo sindrome.*®

Global Down Syndrome Foundation, ob. cit.

? National Down Syndrome Society. [NDSS]. (s.f.). Down syndrome fact sheet. NDSS. Estados
Unidos. Recuperado en
http://www.ndss.org/PageFiles/1474/NDSS%2 0D own%20Syndrome% 20F act%20She et%20E nglis
h.ppt%ZO% 5BCompatibility%20Mode%5D.pdf Consultado el 28 de marzo de 2015.

43 Gomez Puente, L., et al., 2015, p. 11.

* Sindrome de Down en Mexwo (2011). Sindrome de Down, en nimeros jNo sabemos cuéntos
somos! [Blog]. México. Recuperado en
http://sindromededownenmexico.blogspot.mx/2011/10/sindrom e-de-down-en-numeros -no-
sabemos.html Consultado el 20 de abril de 2015.
® Secretaria de Educacion Publica. [SEP]. (2012). Proyecto para el otorgamiento de donativo.
SEP. México. (p. 10). Recuperado en
http://www.sep. gob.mx/work/models/sepl/Resource/3320/2/images/comunidad_down2012.PDF
Consultado el 23 de octubre de 2014.

6 Animal Politico. (21 de marzo de 2013). ONU llama a terminar con estigma hacia personas con
Sindrome de Down. Animal Politico. México. Recuperado en
http://www.animal politico.com/2013/03/onu-llama-a-terminar-con-estigma-hacia-personas-con-
sindrome-de-down/ Consultado el 12 de diciembre 2014.

" Crisanto, G. (20 de marzo de 2015). Alrededor de 250 mil casos registrados de Sindrome de
Down en México. Sexenio Puebla. México. Recuperado en
http /Ilwww.sexenio.com.mx/puebla/articulo.php?id=41317 Consultado el 23 de marzo de 2015.

8 Sistema Nacional de Vigilancia Epidemiologica [SINAVE]. (2011). Panorama Epidemiolégica y
Estadistica de la Mortalidad en México. (p.123). México: Secretaria de Salud
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En cuanto al Distrito Federal, en los dltimos afios (2011 a 2013) ha
presentado una natalidad decreciente del sindrome de Down, es decir, en 2011 se
reportaron 92 nacimientos de bebés con sindrome de Down;*® en 2012 se
registraron 83 nacimientos de bebés con sindrome de Down®’; y en 2013 se
reportaron 77 nacimientos de bebés con sindrome de Down.®' En sintesis, de
2011 a 2013 la Secretaria de Salud del Distrito Federal ha registrado un total de

252 nacimientos de bebés con sindrome de Down.

Ahora bien, el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI) es el
encargado de realizar las estadisticas nacionales, censos y conteos oficiales en
nuestro pais. En este sentido, el INEGI posee la informacién de la poblacion
mexicana con limitacién mental registrada en 2010. Para ser mas especificos, el
INEGI tom6 de marco referencial la Clasificacion Internacional del

Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) para construir la categoria

de limitacién mental, la cual fue determinada como:

[...] la categoria de Limitacion mental corresponde a las funciones intelectuales
(b118) y a las funciones del temperamento y la personalidad (b126), ambas de
segundo nivel del blogue (o subdominio) Funciones mentales globales (b110-b139),
del componente Funciones corporales. Las primeras son las funciones mentales
generales necesarias para comprender e integrar de forma constructiva las diferentes
funciones mentales, incluyendo todas las funciones cognitivas y su desarrollo a lo
largo del ciclo vital, entre las que estan las funciones del desarrollo intelectual; retraso
intelectual, retraso mental y demencia. Las segundas, son las funciones mentales
generales relacionadas con la disposicidon natural del individuo para reaccionar de
determinada manera ante situaciones, incluyendo el conjunto de caracteristicas
mentales que diferencian a ese individuo de otras personas, como las funciones de

extroversiéon, introversion, amabilidad, responsabilidad, estabilidad psiquica y

9 Secretaria de Salud de Distrito Federal. [SEDESA]. (2011). Agenda Estadistica 2011 (p. 78).
SEDESA México. Recuperado en

http://www.salud.df. gob.mx/portal/media/Agenda2011/INDEX.HTML Consultado el 29 de octubre
de 2015.

% Secretaria de Salud de Distrito Federal. [SEDESA]. (2012). Agenda Estadistica 2012 (p. 72).
SEDESA. México. Recuperado en http://www.salud.df.gob.mx/portal/media/Agenda2012/inicio.htmi
Consultado el 29 de octubre de 2015.

*! Secretaria de Salud de Distrito Federal. [SEDESA]. (2013). Agenda Estadistica 2013 (p. 81).
SEDESA. México. Recuperado en
http://www.salud.df.gob.mx/portal/media/agenda2013_portal/inicio.html Consultado el 29 de
octubre de 2015.
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emocional, busqueda y disposicion a vivir nuevas experiencias, optimismo, confiar en

uno mismo, ser digno de confianza.

En pocas palabras, la limitacion mental abarca un espectro mas amplio de
poblacion especifica. No obstante, la definicion de limitacion mental contempla a
las personas con retraso mental. Anteriormente se definié el sindrome de Down
como una discapacidad intelectual a consecuencia del retraso mental que
manifiesta la persona con esta condicién, por lo tanto, las personas con sindrome

de Down estan contempladas en la categoria de limitacion mental del INEGI.

Tabla 1

Poblacién total, poblacidn total con discapacidad y poblacion total con
limitacion mental a nivel nacional y local, 2010

. L Poblacién total con Poblacion total con
Nivel Poblacion total . i o
discapacidad limitacién mental
Habitantes | Porcentaje | Habitantes | Porcentaje | Habitantes Porcentaje
N(al\;l”é‘;”f" 112,336,538 | 100 % 5,729,163 5.1% 486,809 8.5%"
(LS’CFa') 8,851,080 100 % 487,837 5.5% 44,786 9.296°

Elaboracién propia con datos del INEGI (2013)
: Porcentaje en relacion con la poblacién total con discapacidad a nivel nacional
Porcentaje en relacion con la poblacién total con discapacidad a nivel local

La tabla 1 muestra la limitacion mental en México y el Distrito Federal.

En la tabla anterior se muestra que a nivel nacional la poblacion con
limitacibn mental representdé el 8.5% de la poblacién total con discapacidad,
significa que, al 2010, se registré un total de 487,838 habitantes con limitacién

mental.

Mientras que en el Distrito Federal la poblacion con limitacibn mental

representd el 9.2% de la poblacion total con discapacidad, significa que, al 2010,

*2 Instituto Nacional de Estadistica y Geografia [INEGI]. (2013). Las personas con discapacidad en
México, una vision al 2010. INEG (p. 225). México. Recurado en
http://internet.contenidos.inegi.org.mx/contenidos/productos//prod_serv/contenidos/espanol/bvinegi/
productos/censos/poblacion/2010/discapacidad/702825051785.pdf Consultado el 15 de marzo de
2015.
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se registr6 un total 44,786 habitantes con limitacion mental dentro del Distrito

Federal.

En primer lugar, el INEGI mostré6 que “mas de la mitad de las limitaciones
mentales reportadas tienen como causa principal problemas de nacimiento, le
siguen las enfermedades (23.4%) y, muy por debajo, los accidentes (6.7%) y la

edad avanzada (4.5 %).”>®

En segundo lugar, el INEGI mostr6 que “los hombres con discapacidad
presentan un porcentaje mas alto de dificultades mentales [...] que en su

n54

contraparte femenina,”>” es decir, en México existen mas hombres con limitacion

mental que mujeres.

En tercer lugar, el INEGI indico que la poblacién mexicana con limitacién
mental esta compuesta basicamente por personas jovenes, es decir, menores de
30 afios. En otras palabras, la poblacion mexicana con limitacion mental esta
conformada de la siguiente forma: el 23.8% son jovenes de 15 a 29 afios; mientras
que el 19.3% son nifios de 0 a 14 afos; por otra parte, el 9.9% son adultos de 30 a

59 afios; y finalmente, el 2.5% son adultos mayores de 60 afios y mas.*®

No obstante, los datos anteriores no proporcionan informacién especifica de
los habitantes con sindrome de Down en nuestro pais o el Distrito Federal. Sélo se
puede imaginar el posible comportamiento de la poblacion con sindrome de Down
del Distrito Federal, por medio de los datos demograficos proporcionados por el

INEGI para la poblacion con limitacion mental.

Cabe sefalar que Las Naciones Unidas indica que la falta de un censo
contribuye en abrir las brechas entre la poblacién. Ademas dificulta la obtencién de
informacidn clara y precisa acerca de la magnitud, distribucion y composicién de la
poblacién, por lo tanto, tiene un efecto directo en la elaboracién de politicas

publicas o programas especfficos.>®

3 INEGI, 2013, p. 226.

** Ibidem.

> |bidem.

% Organizacion de las Naciones Unidas [ONU]. (2010) Principios y recomendaciones para los
censos de poblaciéon y habitacion. ONU (Rev.2 n.67) (p. 11). Estados Unidos. Recuperado en
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En consecuencia, el INEGI, en 2010, realiz6 el censo de poblacién y
vivienda en México, el cual contempla la poblacion con discapacidad; clasificada
en siete categorias, una de ella fue la limitacion mental.>’ No obstante, no hay

datos que describan la poblacién con sindrome de Down en México.

Si bien Arroyo (2004) sostiene que “no hay una forma concreta de avanzar
en politicas publicas, politicas sectoriales y programas sociales para personas con
discapacidad, si no avanzamos en cuantificar la brecha entre oferta y demanda

potencial, base para una planificacion del incremento de atenciones.”>®

Entonces la escasa informacion demogréfica del sindrome de Down en
México representa una dificultad a la hora de desarrollar estrategias o programas
especificos dirigidos para la poblacion con este sindrome.

La tabla 2 muestra un resumen de los datos demograficos de la poblacion
con sindrome de Down en México y el Distrito Federal.

Tabla 2

Indicadores demograficos de la poblacion con sindrome de Down en
México y el Distrito Federal

Nivel d?r?]lggrdéc;‘ifc?s Periodo Total Hombre Mujer
Nacional (Méx) Mortalidad 1979-2009 319 158 161
Local (D.F.) Natalidad 2011-2013 252 - -
Nacional (Méx) | Poblacion total 2011-2015 250,000 - -
Local (D.F.) Poblacion total - - - -

Elaboracién propia con datos de SINAVE (2011), SEDESA (2011), SEDESA
(2012), SEDESA (2013) & SEP (2012).

En particular, la escasa informacion de datos demograficos para la poblacion
con sindrome de Down en el Distrito Federal representd un obstaculo en el disefio

de la aplicacion “Cidown”, significativamente en tres momentos fundamentales:

http://unstats.un.org/unsd/publication/seriesM/seriesm_67Rev2e.pdf Consultado el 23 de marzo de
2015.

>" INEGI, 2013, p. 40.

%8 Arroyo, J. (2004). El derecho a la salud de las personas con discapacidad: Estado de la cuestion.
Foro de la Sociedad Civil en Salud (p.15). Perd. Recuperado en
http://forosalud.org.pe/web/Salud_de_Personas_con_Discapacidad.pdf Consultado el 25 de febrero
de 2015.
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1. La descripcion del panorama del sindrome de Down en el Distrito Federal.
2. Laimplantacion de instrumentos metodolégicos cuantitativos.

3. La estimacién del impacto de la aplicacion movil entre los cuidadores de las

personas con sindrome de Down.

A continuacion se desarrollan los aspectos histéricos de los espacios de

atencién para la poblacion con discapacidad en México.

5. Atencion de la poblacion con discapacidad en México
En este apartado se describe la atencién en torno a la poblaciéon con discapacidad
en México a partir de conocer los acontecimientos historicos de las Instituciones
publicas en salud y educacion, y finalmente se revisara el contexto histérico de las

organizaciones.

5.1. Aspectos histéricos de las Instituciones publicas en educacion

Los antecedentes de la educacion para la poblacion mexicana con discapacidad
se remontan a la segunda mitad del siglo XIX, esto a partir de la creacion de
escuelas para la atencion de personas con discapacidad visual y auditiva.
Posteriormente, en el afio de 1915, se fundd en Guanajuato la primera escuela
que atendio a nifios con discapacidad intelectual, tiempo después se diversifico la
atencion a nifios y jévenes con diferentes discapacidades, por ejemplo, surgi6 la
Escuela de Orientacion para Varones y Nifias, y la Oficina de Coordinacion de

Educacién Especial.®

Sin embargo, fue hasta el afio de 1970, por decreto presidencial, cuando se
cred la Direccion General de Educacion Especial, ello con la finalidad de
organizar, dirigir, desarrollar, administrar y vigilar el sistema federal de educacién

especial y la formacién de maestros especialistas. A partir de entonces, el servicio

% Secretaria de Educacion Publica. [SEP]. (2010). Memorias y actualidad en la educacion especial
de México. Una vision histérica de sus modelos de atencion. (1% ed.) (pp.24-40). México: Secretaria
de Educacion Publica.

27



de educacién especial presté atencién a personas con discapacidad intelectual,

auditiva, visual, comunicativa y neuromotora.

Durante la década de los ochenta, los servicios de educacién especial estaban

conformados por dos tipos de espacios escolares:

e Las Escuelas de Educacién Especial, en estas escuelas se daba atencién a
nifios en edad de cursar la educacién preescolar y primaria en cuatro areas:
audicién, vision, cognitiva y neuromotora.®!

e Los Centros de Capacitacion de Educacion Especial, funcionaban en
espacios especificos, separados de la educacion regular y estaban dirigidos

a los nifios, las nifias y los jovenes con discapacidad.®?

Actualmente el articulo 3° de la Constitucion Politica de los Estados Unidos
Mexicanos, establece que toda persona tiene el derecho a recibir educacion en
cualquier parte de nuestro pais, desde la educacién basica (preescolar, primaria y
secundaria) hasta el nivel medio superior, misma que es obligatoria. Asi mismo,

también menciona que “toda la educacién que el Estado imparta sera gratuita”.®®

En este sentido, la Secretaria de Educacion Publica (SEP) cuenta con
escuelas de educacion especial, en el Distrito Federal y el resto del Pais, para

garantizar el cumplimiento del articulo 3° constitucional.

Las SEP define la educacion especial como:

[...] una modalidad de la Educacién Basica con servicios educativos escolarizados y
de apoyo. Ofrece atencion 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 condicién de discapacidad, capacidades y aptitudes sobresalientes o

2‘1) Ibidem.
Ibidem.
*2 Ibidem.
%3 carbonell, M. (2015). Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos. (1% ed.). México:
Eda Tirant Lo Blanch.
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dificultades en el desarrollo de competencias de los campos de formacion del

; »64
curriculo.

Las escuelas de educacion especial que proporciona la SEP son las

siguientes:

e Los Centros de Atencion Multiple (CAM): ofrecen atencidn escolarizada a
nifios, nifas y jovenes con discapacidad o condiciones que dificultan su
ingreso en escuelas regulares. Los CAM se adaptan a los planes y
programas de estudio vigentes de la SEP. Asi mismo, se organizan grupos
en funcién de la edad de los alumnos, lo cual contiene a alumnos con

distintas discapacidades a un mismo grupo.®®

e Las Unidades de Servicios de Apoyo a la Educacion Regular (USAER):
tienen el proposito de promover la integracion de las nifias y nifios con
necesidades educativas especiales en las aulas y escuelas de educaciéon
inicial y basica regular. Las USAER se localizan en escuelas regulares y
brindan orientacion, asesoria y acompafiamiento, en corresponsabilidad de
docentes y directivos, ademas de asesoria a padres de familia. Los
servicios de apoyo estan orientados al desarrollo de escuelas y aulas
inclusivas mediante el énfasis en la disminucion o eliminacion de las
barreras, esto para facilitar el aprendizaje y la participacion que se generan

en los contextos.®®

En la tabla 3 se muestran las edades de atencion en los CAM; por nivel

educativo y edad.

% Secretaria de Educacion publica. (2013). Educacion Especial. [Portal web]. México. Recuperado

en http://www2.sepdf.gob.mx/que_hacemos/especial.jsp Consultado el 13 de septiembre de 2015.
Ibidem.

®® carbonell, M., 2015.
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Tabla 3

Edades de atencidn, segun el nivel educativo, en los CAM

Nivel educativo Edad
Educacion Inicial De 43 dias a 2 afios 11 meses.
Educacion Preescolar De 3 afios a 5 afios 11 meses.
Educacion Primaria De 6 afos a 14 afios 11 meses.
Educaciéon Secundaria De 12 afios a 18 afios.
Formacion para la Vida y el Trabajo De 15 afios a 22 afios

Elaborado con informacién de la SEP (2013)

Finalmente, en el afio 2010, el CONADIS reporté un total de 936 CAM

distribuidos en todo el territorio nacional.®’

A continuacion se presentan los aspectos histéricos en salud para la

poblacion con discapacidad en México.

5.2. Aspectos histéricos de las instituciones publicas en salud

En México la discapacidad se contemplé como un tema de importancia nacional a
partir de los objetivos del Plan Nacional de Desarrollo de 1974, en su apartado
ndmero 15, el programa nacional de rehabilitacion sefialaba como objetivos: Librar
de la invalidez y sus efectos a la poblacion de la republica Mexicana e incorporar a

los invalidos a la vida activa, econémica y social del pais.®®

En este sentido, la discapacidad tomd algun tipo de trascendencia por parte
del Estado mexicano, ademas de que se toma en cuenta como un problema a
tratar dentro de las politicas publicas en salud. Desde entonces se han ido
implementando estrategias y programas dirigidos para la poblacion con

discapacidad de nuestro pais.

En la actualidad el Plan Nacional de Desarrollo 2013-2018, establece cinco
metas nacionales; una de ellas es la de México Incluyente, misma que contempla

a las personas con discapacidad, los indigenas, los nifios y los adultos mayores.

o7 Consejo Nacional para la Prevencion y la Discriminacion [CONADIS]. (2010). CONADIS Expo -
Discapacidad. CONADIS (pp.12-13). México. Recuperado en

http://www.dis-c apacidad.com/archivo/Presentacion-SiDis-v8. pdf

Consultado el 9 de enero de 2015.

% Secretaria de Salubridad y Asistencia. (1974). Plan Nacional de Salud. Programa Nacional de
rehabilitacion. (1°® ed.) (p. 4). México: IMSS-ISSSTE.

30


http://www.dis-capacidad.com/archivo/Presentacion-SiDis-v8.pdf

Entre sus objetivos esta el proveer una red de proteccion social y garantizar el

acceso al derecho a la salud.

Asi mismo, el articulo 4° de la Constitucion Politica de los Estados Unidos
Mexicanos establece la garantia de igualdad, especifica que el hombre y la mujer
seran iguales ante la ley, pero también establece que “toda persona tiene derecho
a la proteccion de la salud”, asi también, que “toda persona tiene derecho a un
ambiente adecuado para su desarrollo.”® Es en esta parte que estan incluidas,
implicitamente, las personas con discapacidad. Es cierto que la Constitucién no
habla especificamente de las personas con discapacidad, pero podemos utilizar la

garantia de igualdad como una forma de inclusion.

Enrespuesta al articulo 4° Constitucional, el Estado mexicano ha construido
un Sistema Nacional de Salud; sin embargo, el Sistema Nacional de Salud cuenta
con multiples subsistemas, donde diversos grupos de la poblacion mexicana

cuentan con distintos derechos.”

Por otra parte, el Seguro Popular aparecio en el afio 2004 con la finalidad
de brindar proteccion financiera a la poblacién no afiliada a las Instituciones de
Seguridad Social. Cabe sefialar que, el paquete de servicios es limitado en
comparacién con la cobertura que ofrecen actualmente el Instituto Mexicano del
Seguro Social (IMSS) y el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los

Trabajadores del Estado (ISSSTE) a sus derechohabientes. "

La Secretaria de Salud (SALUD) es la encargada de llevar a cabo el

Sistema de Proteccion Social en Salud, o mejor conocido como Seguro Popular.

* Ibidem.
© Gobiemo de México. [MEXICO]. (2013). Plan Nacional de Desarrollo 2013-2018 (p. 47).
MEXICO. México. Recuperado en
http://www.snieg.mx/contenidos/espanol/normatividad/Marc oJuridico/PND_2013-2018.pdf
7Clons ultado el 19 de octubre de 2015.
Ibidem.
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El Seguro Popular opera a nivel nacional, incluyendo al Distrito Federal, y
esta dirigido para todas las personas que no cuente con un seguro social de

gastos médicos. "2

El Seguro Popular cubre las intervenciones, medicamentos, estudios o analisis de
laboratorio y de gabinete, incluidos en el Catalogo Universal de Servicios de Salud
(CAUSES), asi como lo considerado en el Fondo de Proteccién contra Gastos
Catastréficos (FPGC) y en el Seguro Médico Siglo XXI (SMSXXI). &

Es importante sefalar que el Seguro Popular cubre las malformaciones
congénitas cardiacas, apneas del suefio, enfermedades del oido, problemas de la
tiroides y problemas respiratorios. Las anteriores complicaciones meédicas son las
méas comunes entre la poblacién con sindrome de Down’; es importante sefialar
que, el Seguro Popular no cubre el tratamiento farmacoldgico para la enfermedad
del Alzheimer. Asi mismo no contempla el estudio de cariotipo. A su vez, sélo

contempla el ultrasonido para el diagnéstico prenatal.”

Por otra parte, en el afio 2013, la Secretaria de Salud del Distrito Federal
(SEDESA), por decreto del jefe de Gobierno, pone en marcha el Programa de
Acceso Gratuito a los Servicios Médicos y Medicamentos a las Personas
Residentes del Distrito Federal que Carecen de Seguridad Social y Laboral, o

mejor conocido como el programa de “Gratuidad”. El programa de Gratuidad

2 Secretaria de Salud. [SALUD]. (s.f.). Seguro Popular. [Portal web]. México. Recuperado en
http://www.seguro-popular.gob.mx/index.php/conocenos/seguro-popular-1 Consultado el 20 de
octubre de 2015.

% Gobierno de México. [MEXICO]. (2015). Carta de Derechos y Obligaciones 2015 (p. 6). MEXICO.
México. Recuperado en

http://www.seguro-

popular.gob.mx/images/Contenidos/beneficios/Carta_de_Derechos_y Obligaciones_2015_low.pdf
Consultado el 1 de noviembre de 2015

™ Secretaria de Salud. [SALUD]. (2014). Catalogo Universal de Servicios de Salud CAUSES 2014.
SALUD. México. Recuperado en
http://www.seguro-popular.gob.mx/images/Contenidos/gestion/CAUSES%202014.pdf

Consultado el 1 de noviembre de 2015

® Secretaria de Salud. [SALUD]. (2015). Anexo | 2015. SALUD. México. Recuperado en
http://www.seguro-popular.gob.mx/images/Contenidos/gestion/Anex0% 201%202015.pdf
Consultado el 1 de noviembre de 2015
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ofrece atencion médica en 204 Centros de Salud del Distrito Federal y 28
hospitales.®
El Gobierno del Distrito Federal, a través de la Secretaria de Salud, hace realidad
el Derecho a la Proteccién de la Salud con el Programa de Servicios Médicos y
Medicamentos Gratuitos, [estd] dirigido a la poblacion de las Ciudad de México
gue no cuenta con seguridad social publica. [debe] Ser derecho-habiente de la
Secretaria de Salud del D.F. [y] le garantiza el derecho a proteger su salud, a

recibir acciones de promocion y prevencién de enfermedades, atencion médica y

rehabilitacion en las unidades médicas del Gobierno del Distrito Federal.’’
Cabe sefialar que, no se especifican las intervenciones, los medicamentos,

los estudios o analisis del laboratorio y de gabinete que cubre el programa de
Gratuidad.

Finalmente, el Distrito Federal cuenta con dos Institutos de especialidad
pertenecientes a la Secretaria de Salud, mismos que atienden a las personas con

sindrome de Down; éstos son:

e El Instituto Nacional de Pediatria (INP), el cual cuenta con una clinica de
atencién integral del nifio con Sindrome de Down y brinda atencion médica
a personas con sindrome de Down desde recién nacidos hasta los 18
afios.’®

e ElInstituto Nacional de Psiquiatria (INPRFM), el cual cuenta con una clinica
de genética psiquidtrica, la cual brinda atencién médica a las personas con

sindrome de Down desde los 13 afios en adelante.”®

A continuacion se describen los aspectos historicos de las Organizaciones

de la Sociedad Civil (organizaciones) en México.

® Secretaria de Salud del Distrito Federal [SEDESA]. (s.f.). Gratuidad. [Portal web]. México.

Recuperado en http://www.salud.df.gob.mx/portal/index.php/ programas-y-accionesc/grat
Consultado el 4 de octubre de 2015
" Ibidem

"8 Instituto Nacional de Pediatria. [INP]. (2014). Programa de Trabajo Anual. INP (pp. 20-50).
México. Recuperado en http://www.pediatria.gob.mx/proadmon_2014.pdf Consultado el 28 de
septiembre de 2015.

" Instituto Nacional de Psiquiatria [INPRFM]. (2012). Criterios de Inclusién de la Clinicas de
Subespecialidad. INPRFM (pp. 8-9). México. Recuperado en
http://www.inprf.gob.mx/opencms/export/sites/INP RFM/transparencia/archivos/criterios_inclusion_2
012-1.pdf Consultado 12 de febrero de 2015.
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5.3. Aspectos histéricos de las Organizaciones de la Sociedad Civil

El surgimiento de las organizaciones en México ha tenido una relacion muy
estrecha con la cuestionada presencia del Estado mexicano en la atencion de los
problemas sociales. El surgimiento de las organizaciones y los hechos histéricos
han evidenciado la ausente, o limitada, intervencion del Estado en los asuntos de
indole social, interviniendo en su lugar otros actores como la Iglesia, durante el
periodo colonial; y la Sociedad Civil Organizada a partir de la década de los
setenta.®

En nuestro pais no hay cifras exactas sobre el numero de organizaciones
que existen, pero se estima que son un aproximado de 35 mil organizaciones.?! &
A su vez, se sabe que las organizaciones brindan servicios en salud, educacion,
ecologfa, desarrollo, arte y cultura, derechos humanos, bienestar y ciencia.®® Las
organizaciones fueron reconocidas por la Ley Federal de Fomento a las
Actividades Realizadas por las Organizaciones de la Sociedad Civil, promulgada

en el ano 2004, esto en su articulo 3°:

Podréan acogerse y disfrutar de los apoyos y estimulos que establece esta ley, todas
las agrupaciones u organizaciones mexicanas legalmente constituidas, que realicen
alguna o algunas de las actividades a que se refiere el articulo 5 de la ley, y no
persigan fines de lucro ni proselitismo partidista, politico-electoral o religioso, sin

. . ~ . .. 4
menoscabo de las obligaciones sefialadas en otras disposiciones I(—:‘gales.8

Es importante mencionar que las organizaciones pueden adoptar distintas

figuras juridicas, tales como: Asociacion Civil (A.C.), Institucion de Asistencia

8 CEMEFI, 2011, pp.17-21.

8. Animal Politico. (7 de julio de 2013). Ciudadania apartada. Animal Politico. México. Recuperado

el 14 de diciembre 2014 en

Erglzttp://www.animal politico.com/blogueros-el-dato-checado/2013/07/07/ciudadania-apartada/
CEMEFI, 2011, p. 7.

® Iniciativa Ciudadana y Desarrollo Social A.C. [INCIDE SOCIAL]. (2007). Definicion de una

agenda fiscal para el desarrollo de las Organizaciones de la sociedad civil en México. Incide Social

(p. 40). México. Recuperado en http://www.filantropia.itam.mx/docs/agendafiscal.pdf Consultado el

9 de marzo de 2015.

84 Ley Federal de Fomento a las Actividades Realizadas por Organizaciones de la Sociedad Civil.

Diario Oficial de la Federacién. 2004.
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Privada (l.A.P.), Institucion de Beneficencia Privada (1.B.P.) y Asociacion de

Beneficencia Privada (A.B.P).%°

Por otro lado, las primeras organizaciones que aparecieron a favor de las

personas con sindrome de Down en el Distrito Federal son:

La Fundacion CTDUCA, Atencién Integral de Personas Down LLA.P., “es una
institucion que desde hace cuatro décadas [1970] esta dedicada a la habilitacién

de la persona con Trisomia 21 conocida como Sindrome de Down.”8

La Fundacion John Langdon Down, A. C., “fue creada el 3 abril de 1972 [...]
con el objeto de brindar atencién educativa, médica y psicolégica a nifios,

adolescentes y adultos con sindrome de Down y sus familias.”®’

La Comunidad Down A.C., “fue fundada en 1977 por un grupo de padres de
familia con el propdésito de brindarles a sus hijos con sindrome de Down un lugar
en donde pudiesen desarrollar plenamente sus capacidades, cuando en México

poco habia en este campo.”®

Otro aspecto a destacar es el costo promedio de las colegiaturas en
algunas de las organizaciones que atienden el sindrome de Down en el Distrito
Federal, ya que los precios pueden oscilar entre los $1,200.00 pesos a $2,000.00

pesos mensuales.®

Finalmente, en forma de resumen, la tabla 4 muestra los acontecimientos
histéricos de la atencion en la poblacién mexicana con discapacidad (incluida la

poblacién con sindrome de Down).

% INCIDE SOCIAL, 2007, p. 46.
® Fundacion CTDUCA Atencion Integral De Personas Down L.A.P. (s.f.). Brewe historia de
CTDUCA. [Portal web]. Meéxico. Recuperado en http://ctduca-mexico.org.mx/historia.htmi
Consultado el 3 de noviembre de 2015.
8 Fundacion John Langdon Down, A. C. (s.f.). Historia de la Fundacion. [Portal web]. México.
Recuperado en http://www. fildown. org.mx/quienes_somos/historia_de_la_fundacion/historia/
Consultado el 3 de noviembre de 2015.
8 Comunidad Down A.C. (s.f.). ¢Quiénes somos? [Portal web]. México. Recuperado en
ggtp://www.com unidaddown.org.mx/index.php/es/ Consultado el 3 de noviembre de 2015.

Sandoval, S. p. 62.
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Tabla 4

La atencion de la discapacidad y el sindrome de Down en México

Poblacion objetivo Acontecimiento Afo Servicios
Creacion de la
Direccién General de | 1970 | Escolares
Educacion Especial

Personas con discapacidad
(incluida la poblacién con SD)

Personas con discapacidad Plan Nacional de 1974 Médicos y de
(incluida la poblacién con SD) Desarrollo rehabilitacion
Surgimiento de la Escolares, atencion
. primeras médica,
Personas con sindrome de Down organizaciones del 1970 rehabilitacion, entre
sindrome de Down otros.

Elaboracion propia

Sintetizando, conocimos que en México a partir de la década de los setenta
hay un mayor énfasis, por parte del Estado mexicano, en proporcionar espacios de
atencion dirigidos para la poblacion con discapacidad —incluidas las personas con

sindrome de Down-.

En particular, desde hace cuatro décadas existen espacios de atencion para
las personas con sindrome de Down en el Distrito Federal. No obstante, la
informacién de los espacios de atencion del sindrome de Down es escasa en el
Distrito Federal, segun la experiencia de los cuidadores con quienes trabajé,

personalmente, durante mi trabajo como servidor social.

A continuacién se presentan algunos aspectos sobre la atencion del sindrome

de Down en México.
6. Laatencién del sindrome de Down en México

En México no se tiene conocimiento de una red nacional oficial de organizaciones
o Instituciones publicas que atienden a las personas con sindrome de Down, es
decir, gran parte de las organizaciones o Instituciones publicas que atiende

directamente a las personas con sindrome de Down trabajan de forma individual.
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Por otra parte, en el afio 2007, una encuesta reportd que el 61% de los
mexicanos no conocen alguna Institucion que atienda a las personas con
sindrome de Down®° (ver imagen 4), a saber, que més de la mitad de la poblacién
mexicana desconoce los espacios que atienden a las personas con sindrome de
Down.

Imagen 4

¢ Conoce usted alguna institucién que apoye a las personas
61%

con sindrome de Down?

37%

Si conoce No conoce

Encuesta realizada por Parametria (2007). Recuperado de
http://blogs.eluniversal.com.mx/weblogs_detalle16037.html. Consultado el 13
de marzo de 2015

Mientras que, en el afio de 2008, la directora general de la Fundacion John
Langdon Down, Alejandra Lomelin, indicO que en México sblo el 3% de las

personas con sindrome de Down tiene acceso a la educacion.**

Posteriormente, en el afio 2013, Katy Cruz, vicepresidenta de Down-Town
Puebla A.C., menciond que: “falta mucha orientacién hacia las familias para que
reciban informacién real y actualizada, que incluya las posibilidades reales que

tienen sus familiares con sindrome de Down.”%?

% Artigues, K. D. (30 de marzo de 2012). ¢ Vivirias/ Trabajarias con una persona con sindrome de
Down? El universal, México. Recuperado en
http://blogs.eluniversal.com.mx/weblogs_detalle16037.html Consultado el 24 de diciembre de 2014.
% Cruz Martinez, A. (25 de abril de 2008). México, rezagado en socializacién de personas con
sindrome de Down. La Jornada. México. Recuperado el 11 de diciembre de 2014 en
http://www.jornada. unam.mx/2008/04/25/index.php?s ection=sociedad&article=047n2soc

%2 pgrez Stadelmann, C. (23 de marzo de 2013). Ellos no son unos eternos nifios. ElI Universal.
México. Recuperado el 1 de enero de 2015 en

http://archivo.elunivers al.com.mx/nacion/205009.htm
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En el afio de 2015, los coordinadores de la Fundacién Corazén Down A.C.;
Mario Pérez Martinez y Marle Diaz, indicaron que “aun hace falta la aceptacién
total de estas personas [con sindrome de Down], en su mayoria nifios, quienes

todavia enfrentan la falta de espacios educativos y de salud.”®*

Los datos anteriores coinciden con la experiencia de los cuidadores del
INER. Otro aspecto importante es la demanda por los espacios en salud y

educacién para la poblacion con sindrome de Down.

A continuacion se presentan algunos datos sobre el alfabetismo digital en
México.
7. Alfabetismo digital en México
El desarrollo de la aplicacién “Cidown” implicd conocer el alfabetismo digital en
México, es decir, los recursos tecnoldgicos que posee la poblacién mexicana con

el fin de conocer la viabilidad de implementar una aplicacion mévil dentro del

Distrito Federal.

Recordemos que la alfabetizacion digital:

Significa tomar el control de tu ordenador y no dejar que éste te controle a ti. Eres
usuario competente cuando sientes que puedes decirle al ordenador lo que tiene que
hacer y no al revés. No es necesariamente saber qué boton presionar, pero si
conocer la diferencia entre un procesador de textos y un editor de textos, entre una
hoja de calculo y un programa de bases de datos, o entre un disco duro local y un
servidor de archivos en red [...]. Resumiendo, alfabetizacion informatica o digital es

94
saber lo que un ordenador puede y no puede hacer.

En otras palabras, el alfabetismo digital se puede interpretar como el dominio

o el conocimiento para usar una computadora —o dispositivos méviles— y lo que

% Chavela Rivas, S. (21 de marzo de 2015). Llaman a evitar discriminacién a personas con
sindrome de Down. Noticiasnet.mx. México. Recuperado el 12 de septiembre de 2015 en
http://www.noticiasnet.mx/portal/oaxaca/general/grupos -vulnerables/269270-llaman-evitar-
discriminacion-personas-sindrome-down

 Bawden, D. (2002). Revisién de los conceptos de alfabetizacion informacional y alfabetizacion
digital. Anales de documentacion (Vol. 5) (pp. 361-408). Reino Unido. Recuperado en
http://revistas.um.es/analesdoc/article/view/2261/2251 Consultado el 9 de noviembre de 2015.
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gira alrededor de ésta, como puede ser el software —los programas informéaticos o

aplicaciones moviles—, el acceso a internet y el uso de la red de internet.%

En nuestro caso particular, el alfabetismo digital entre los cuidadores vy las
personas con sindrome de Down lo entenderemos segun las siguientes

caracteristicas:

e Acceso a internet.

e Uso de dispositivos moviles inteligentes; por ejemplo: teléfonos inteligentes,
Tablet, etc.

e Habilidad para descargar aplicaciones moviles en dispositivos moviles
(teléfonos inteligentes, Tablet, entre otros).

e Uso de las redes sociales de internet; por ejemplo: facebook, twitter, etc.

Mientras que la alfabetizacién digital entre las organizaciones y las

instituciones la entenderemos de acuerdo a las siguientes caracteristicas:

e Acceso a internet.
e Manejo de su propia pagina web.

e Uso de las redes sociales de internet; por ejemplo: facebook, twitter, etc.

En este sentido, en México ha aumentado el uso de internet, puesto que el
51% de la poblacion mexicana, mayor de 6 afios, cuentan con acceso a internet,
es decir, 53,900,000 de mexicanos se conectan a través de dispositivos moviles,

laptops y teléfonos inteligentes, esto segun la Asociacién Mexicana de Internet.®’

Por otro lado, mas del 50% de la poblacion mexicana tiene acceso a

internet a nivel nacional, pero la mayor concentracién de usuarios se encuentra en

% Gros Salvat, B., & Contreras, D. (2006). La alfabetizacidn digital y el desarrollo de competencias
ciudadanas. Revista Iberoamericana de Educacion (OEI), (NUm. 42) (pp. 103-125). Recuperado
en http://diposit.ub.edu/dspace/bitstream/2445/57176/1/567513.pdf Consultado el 11 de noviembre
de 2015.

% Rodriguez, M., & Dolores, M. (2008). Alfabetizacién digital: el pleno dominio del lapiz y el ratén.
Universidad de Huelva. Recuperado en

http://rabida. uhu. es/dspace/bitstream/handle/10272/1370/b15281693.pdf?sequence=1 Consultado
el 11 de noviembre de 2015.

" Asociacion Mexicana de Internet [AMIPCI]. (19 de mayo de 2015). Ultimas noticias. AMIPCI.
México. Recuperado el 19 de mayo de 2015 en https://www.amipci.org.mx/es/noticiasx/2241-
alcanza-internet-el-51-de-penetracion-entre-los-usuarios-potenciales-de-mexico-amipci
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el Distrito Federal y el centro del pais, mientras que las entidades federativas

como Michoacan, Chiapas y Guerrero no alcanzan el 35% con acceso a internet. %

Cabe destacar que en nuestro pais gran parte de las conexiones moviles

han crecido, entre el 49% y 58%, en los teléfonos inteligentes.®®

En sintesis, los datos anteriores dibujan un panorama favorable para la
implementacion de una aplicacion movil entre los cuidadores de las personas con

sindrome de Down del Distrito Federal.

8. Cierre del capitulo
En este capitulo se definio el rol del cuidador y el sindrome de Down, ello para
dibujar los limites de la aplicacion “Cidown”, es decir, se describieron las
caracteristicas de los usuarios finales —los cuidadores— de la aplicacion movil y se
definié el concepto de sindrome de Down, lo anterior para conocer el panorama de
los cuidadores en relacion con los espacios que atienden a las personas con

sindrome de Down en nuestro pais.

Dentro de este capitulo se describiéo la condicion de la personas con
sindrome de Down a partir de desarrollar los conceptos de discapacidad,
discapacidad intelectual y el retraso mental. En particular, explicamos que la
discapacidad, que sitia a una persona en desventaja, depende del ambiente que
habita. En otras palabras, si el ambiente no genera las condiciones para reducir
las limitaciones que condicionan a la persona con discapacidad, puede ocasionar
gue la persona con discapacidad no se desempefie de manera adecuada en los

distintos ambitos sociales.

También conocimos que el Estado mexicano, desde la década de los
setenta, presenta un mayor énfasis en proporcionar espacios de atencion para la
poblacién con discapacidad. Al mismo tiempo, surgié una respuesta socialmente
organizada, ello a través de la apertura de las organizaciones que atienden a las

personas con sindrome de Down.

% |hidem.
% Ibidem.
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En primer lugar, la falta informacién de los espacios que atienden a las
personas con sindrome de Down tiene un impacto entre los cuidadores, ya que
presentan limitadas opciones a la hora de decidir el lugar de atencion para la
persona con sindrome de Down. En segundo lugar, la desinformacion de los
espacios de atencidén crea ambientes poco favorables para reducir las limitaciones
de las personas con sindrome de Down, en consecuencia, esto puede afectar su

desempeirio en los diferentes ambientes sociales.

Por otra parte, el problema que presentd la implementacion de “Cidown” es
la escasa informacién de los datos demograficos para la poblacion mexicana con

sindrome de Down.

En este sentido, s6lo se obtuvo respuesta a: ¢Cuantas personas hay con
sindrome de Down en México? La respuesta fue 250,000 personas con sindrome

de Down en nuestro pais.

Asi mismo, quedaron sin responder las siguientes preguntas: ¢Cuantas
personas hay con sindrome de Down en el Distrito Federal? ¢Cuantos son
mujeres y hombres? ¢ Qué edades tienen? ¢ Con qué servicios de salud cuentan?
¢,Cuantos van a la escuela? ¢Qué nivel de escolaridad tienen? ¢Cuantos son

econdmicamente activos? y ¢ Cual es su situacién conyugal?

A todo esto, no se puede estimar el alcance de la aplicacion “Cidown” entre
los cuidadores de las personas con sindrome de Down que habitan el Distrito
Federal e inhabilitar la utilizacién de instrumentos metodoldgicos cuantitativos; por
ejemplo, se descarta la aplicacion de una encuesta a través de una muestra de
tipo probabilistico aleatorio simple, ya que para este tipo de estudios es importante
conocer nuestro universo, es decir, el total de la poblacion a estudiar para
determinar una muestra poblacional representativa.'® Sin embargo, el Distrito
Federal presenta condiciones favorables en relacion con el alfabetismo digital,

puesto que es una de las entidades federativas que tiene mas usuarios de

1% Torres, M., Paz, K., & Salazar, F. (2006). Tamafio de una muestra para una investigacién de

mercado. Boletin electrénico, 2 (p. 11). Guatemala. Recuperado en
http://www.tec.url.edu.gt/BOLETIN/URL_02_BASO02.PDF Consultado el 29 de septiembre de 2015.
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internet, y las principales formas de acceder a internet es a través de las laptops y

los teléfonos inteligentes.

En el siguiente capitulo se describe la atencién del sindrome de Down en el

Distrito Federal a travées de la aplicacion de los diferentes instrumentos

cualitativos.
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CAPITULO Il. ATENCION DEL SINDROME DE DOWN EN EL DISTRITO
FEDERAL

El objetivo principal de este segundo capitulo es describir la atencion del sindrome
de Down a través de dar respuesta a las siguientes preguntas: ¢ Cuales son los
espacios de atencion del sindrome de Down de mayor demanda por parte de los
cuidadores que habitan el Distrito Federal?¢ Qué porcentaje de alfabetismo digital
hay entre los cuidadores y las personas con sindrome de Down del distrito
Federal? y ¢ Qué porcentaje de alfabetismo digital hay entre las organizaciones y

las Instituciones publicas que atienden el sindrome de Down del Distrito Federal?

Las respuestas se construyeron a través de las fuentes primarias, es decir,
por medio de disefar diferentes instrumentos metodoldgicos, los cuales brindaron
elementos para conocer el panorama de la atencion del sindrome Down en el
Distrito Federal.

1. Laconmemoracion del Dia Mundial del Sindrome de Down en el
Distrito Federal

A partir del afio 2006, la Federacion Internacional del Sindrome de Down
conmemora cada 21 de marzo el Dia Mundial del Sindrome de Down.!** Sin
embargo, fue hasta el afio 2011 cuando la Organizacion de las Naciones Unidas
(ONU) formalizé el 21 de marzo como el Dia Mundial del Sindrome de Down.%?
Desde entonces, alrededor del mundo, diversas fundaciones del sindrome de

Down celebran esta fecha.

En México, durante los dias proximos o posteriores al 21 de marzo

diferentes organizaciones del sindrome de Down organizan eventos para fomentar

11 pown Syndrome International. [DSI]. (2011). DSi launches "International Petition for the

Adoption of World Down Syndrome Day as a United Nations Observance Day from 21 March 2012
[Portal web]. Reino Unido. Recuperado de https://www.ds-int.org/ news/dsi-launches-international-
petition-adoption-world-down-syndrome-day-united-nations-observance Consultado el 29 de marzo
de 2015.

102 Organizacién de las Naciones Unidas [ONU]. (2012). Asamblea General. ONU. Estados Unidos.
Recuperado en http://www.un.org/es/comun/docs/?symbol=A/RES/66/149 Consultado el 21 de
marzo de 2015.
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la toma de conciencia de la existencia y necesidades de las personas con dicho

sindrome. '3

En el Distrito Federal, desde el afio 2012, se conmemora en el Angel de la
Independencia el Dia Mundial del Sindrome de Down; este evento es orquestado
por la organizacion de Trisomia 21, México A.C. Los integrantes de esta

organizacion son Cintia Laurel, Mario Centeno y colaboradores.

Cabe destacar que conoci a los integrantes de la organizacion de Trisomia
21, México A.C., a través de aplicar un cuestionario a la organizacion de Daunis
Gente Excepcional I.A.P. La directora de Desarrollo Institucional —de Daunis— me
canalizd con Cintia Laurel. Posteriormente Cintia Laurel me invit6 a la
conmemoracion del Dia Mundial del Sindrome de Down en el Angel de la

Independencia.

En la mafiana del 21 de marzo de 2015 asisti a la conmemoracion del Dia
Mundial del Sindrome Down en el Angel de Independencia. El evento inicio a las
10:00 hrs. y termind a las 13:00 hrs. En esta conmemoracion asistieron diversas
organizaciones que atiende el sindrome de Down en el Distrito Federal, tales
como: Comunidad Down A.C., Daunis, Gente Excepcional A.C., Centro Jerome
A.C., Fundacién CTDUCA LA.P., Declic, Olimpiadas Especiales de México entre
otras. También asistieron diversos grupos filantropos, uno de ellos fueron los

Super Bikers.

Es importante sefialar que Cintia Laurel y Mario Centeno me dieron permiso
para aplicar un sondeo de opiniébn y entrevistas abiertas durante la

conmemoracion.

2. Laentrevista a cuidadores en el Dia Mundial del Sindrome Down

Las entrevistas fueron abiertas, es decir, el instrumento es flexible, ya que me

permitié realizar una serie de preguntas abiertas para la obtencion de informacién

193 pgrez Stadelmann, C. (23 de marzo de 2013). Ellos no son unos eternos nifios. El Universal.

México. Recuperado en
http://archivo.elunivers al.com.mx/nacion/205009.htm Consultado el 1 de enero de 2015.
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relacionada con la atencién del sindrome de Down.®* No obstante, sélo pude
entrevistar a dos cuidadores, puesto que ese mismo dia tenia que aplicar el
sondeo de opinion; sin embargo, a pesar de ello, obtuve informacion relevante

relacionada con los espacios de atencién del sindrome de Down.

En voz propia de un cuidador —padre de familia—, integrante de los Super

Bikers (entrevista personal, 21 de marzo de 2015), comento lo siguiente:

[La entrevista se inici6 con la siguiente pregunta: ;Qué me puede contar sobre los Super
Bikers?]: Somos un grupo de motociclistas, y hemos estado aqui cada afio [...] este, nos
gusta traer juguetes para los peques [nifios], como ves, venimos disfrazados, este de, de un
sUper héroe o un \illano o, este, como te lo permita tu imaginacion. Bueno, la intencion es
pasar un momento agradable con la familia y guardar el recuerdo con muchas “selfies”
[fotografias]. También, yo soy el papa mas feliz del mundo, porque diosito me regalo la [hija]
mas maravilloso de mi vida, mi hija tiene sindrome de Down, y ella es mi orgullo, a pesar de
los obstaculos que te pone la vida. [Se realiz6 la siguiente pregunta: ¢Qué obstaculos ha
tenido?]: Te diré porque, ira, porque uno se encuentra con serios problemas, que, que van
apareciendo desde que nace tu hija y te enteras que tiene sindrome de Down, uno no sabe
gué hacer al principio, no te cae el veinte. [Se realizo la siguiente pregunta: ¢Qué
dificultades fueron las que encontré?]: Este, pues al principio fue que no encontraba
médicos, ya que mi nifia tiene problemas con soplo de coraz6n. Pero ahorita lo estan
atendiendo, aqui en el Instituto Nacional, el de Cardiologia, y gracias a Dios, hasta el

momento, nos ha ido bien [...]

En voz propia de una cuidadora —madre de familia— (entrevista personal, 21

de marzo de 2015), comento lo siguiente:

[La entrevista se inicié con la siguiente pregunta: ¢Su hijo estudia actualmente?]: Si, mi hijo
esta, esta en el CAM [Centro de Atenciéon Mdltiple] namero 30 [Se realizé la siguiente
pregunta: ¢, Cémo se entero de la existencia de los CAM?]: Los CAM no son muy conocidos,
como que tienes que ir buscandole con la gente que ya esta dentro del CAM, porque de
hecho, el CAM 30 esta a lado de un kinder regular, entonces no son nada conocidos, porque
también uno no se entera que son de la Secretaria de Educaciéon Publica, y pues uno, uno
tiene que andar buscando, porque la informacion no estd4 dada como las otras instituciones
[organizaciones] como: John Langdon Down, Integracion Down, 6sea, CONFE, que también

estd. Este, estos te metes a [internet] ¢DAonde llevar a mi hijo a terapia o a la escuela? y te

104 vives, M. (2007). Psicodiagnéstico clinico infantil (5% ed.) (p.120). Barcelona: Universidad de

Barcelona.
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salen nada mas estos institutos [organizaciones], y la de los CAM no aparecen ahi [en
internet], ¢por qué?, no lo sé. [El CAM 30] Esta ligada a la SEP es un medio de educacion
bastante buena para los nifios, y tiene que estar [los padres de familia] enterados de que
existen [los CAM], y hay muchisimos CAM, y desgraciadamente no hay como las escuelas
regulares que hay dos o tres en cada colonia, y yo también tengo que trasladarme y ver el
costo de pasajes y calcular si es mucho [el gasto econdémico]. [Se realizd la siguiente
pregunta: ¢Y méas o menos cuanto hace de tiempo para llegar al CAM?]: A mi me queda
aproximadamente como a 45 minutos. Tampoco es tan favorable eso, porque digo, bueno,
una escuela regular, aqui en la esquina [de mi casa] tengo una. Y los maestros [del CAM 30]
la verdad estan muy bien capacitados, son maestros especializados; para ellos [los nifios
con discapacidad] no son cualquier maestro. [El CAM 30] tiene el servicio de guarderia, tiene
el servicio de ayuda de leguaje, en comunicacién y psicolégico. También tienen educacién
fisica, tienen computacion y tiene lo que es senvcio el de biblioteca. [Se realiz6 la siguiente
pregunta: ¢ Conoce otro tipo de espacios, en educacion, para las personas con sindrome de
Down?]: Las fundaciones [organizaciones] pero uno cree que es barato porque te hacen el

estudio socioeconémico y todo eso, pero las fundaciones no estan al alcance de uno.

Finalmente, la informacion obtenida, por medio de las entrevistas abiertas,
indica la existencia de los Centros de Atencion Mdultiple, escuelas publicas que
brindan atencién a las personas con discapacidad —incluidas las personas con

sindrome de Down— pero estos espacios son menos conocidos.

También encontré que hace falta informacién de los espacios en salud,
puesto que el nacimiento de un bebé con sindrome de Down puede conllevar a la
manifestacion de alguna complicacibn médica, y sera necesario el apoyo de

alguna institucién de salud.

3. Elsondeo de opinién en el Dia Mundial del Sindrome de Down
Durante la conmoracion del Dia Mundial del Sindrome de Down Cintia Laurel fue
la encargada de llevar un registro de las familias que asistieron al Angel de la
Independencia, ella me indicé la asistencia de 300 familias, de las cuales
aproximadamente fueron 180 familias del Distrito Federal y el resto de las familias

provenian del Estado de México.

En este sentido, el sondeo de opinibn se aplicé a 42 cuidadores de

personas con sindrome Down en el Distrito Federal, es decir, se aplicé el sondeo
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de opinion al 23% de las familias del Distrito Federal que asistieron al Angel de la

Independencia.

Como dato relevante, es menester sefalar que conté con el apoyo de mi
compafiera Berenice Bolafios, Promotora de Salud de la UACM, en la aplicacion

del sondeo de opinidn.

El sondeo de opinidn es un instrumento cualitativo, puesto que se basa en
la seleccion de los elementos en funcidon del juicio del investigador. Los elementos
gue conformaron parte del sondeo de opinion son subjetivos, y resulta adecuado si

la seleccién de elementos dispone de criterios de inclusion y exclusion.%®

El tipo de muestra que se utilizO para el sondeo de opinion fue no
probabilistico de conveniencia.'® Se tomé esta decision a partir de la escasa

informacidén demografica del sindrome de Down en el Distrito Federal.

Cabe sefialar que los resultados obtenidos a partir de muestras por
conveniencia poseen importantes limitaciones. Las muestras no son
representativas de ninguna poblacion definida, sus resultados no pueden ser
extrapolados de manera exacta a otra poblacion. Sin embargo, esta técnica tiene
ventajas: es el instrumento menos costoso, requiere menos tiempo (en aplicacion
y disefio) y generalmente cuenta con la disposicion y cooperacion de los
integrantes de la muestra. Estas muestras son utiles en los estudios exploratorios,

para generar ideas preliminares sobre ciertas poblaciones.’

Los criterios de inclusion y exclusion para el sondeo de opinién fueron los

siguientes:

195 jcar Iser, M. T., Fuentetelsaz Gallego, C. & Pulpén Segura A. M. (2006). Elaboracion y

presentacién de un proyecto de investigacién y una tesina. (1% ed.) (p. 54). Barcelona, Espafia:
Universitat de Barcelona

S = investigador decide, basandose en los conocimientos que tiene de la poblacién, qué
elementos entraran a formar parte de la muestra de estudio, los cuales deberan cumplir los criterios
de inclusién y exclusién. Como en todos los tipos de muestreo no probabilistico, no todos los
sujetos tienen la misma probabilidad de ser incluidos en el estudio; es muy importante, al menos,
definir muy claramente los criterios de inclusién y exclusiéon y cumplirlos rigurosamente” (Icar Isern,
ll\gi T., Fuentetelsaz Gallego, C. & Pulpén Segura A. M., 2006).

Icar Isern, M. T., Fuentetelsaz Gallego, C. & Pulp6n Segura A. M., 2006, p. 56.

47



Inclusién: Los cuidadores que habiten el Distrito Federal y sean mayores de

edad.

Exclusion: Los cuidadores que no acepten contestar el sondeo de opiniéon o

gue sean menores de edad, asi como todo cuidador

Distrito Federal.

Los elementos del sondeo de opinidn

que no habite el

El sondeo de opinion esta dividido en dos partes: informacién del cuidador e

informacién de la persona con sindrome de Down. El formato del sondeo de

opinion se encuentra en el anexo 1 de este escrito.

La tabla 1 muestra los elementos que conforman el sondeo de opinion:

Tabla 1

Los elementos del sondeo de opinidn

Informacién del Cuidador

Elemento Definicibn conceptual Dimension Indicador Tipo de variable y escala
Cuantitativa discreta
15-19
20-24
~ . . ~ , 25-29
Afos cumplidos que tiene Afos cumplidos al
30-34
Edad la persona desde la fecha | Dato del momento de 35.39
de nacimiento hasta el cuidador contestar el 40-44
momento de la encuesta sondeo de opinion 45-49
50-54
55-59
60 y mas
Condicion bioldgica que o Cualitativa nominal
Sexo distingue a las personas Dgto . Sexq indicado por | _ Mujer
g cuidador el cuidador (a)
en mujeres y hombres - Hombre
Cualitativa ordinal
- Sin escolaridad
Division de los niveles . - Preescolar
ue conforman el Sistema Se considera el - Primaria
Nivel de | d . L Dato del nivel educativo .
escolar Educatlv_o NaC|on_aI, estos cuidador indicado por el - Secundarle_a
son: basico, medio . - Preparatoria
. X cuidador (a) .
superior y superior - Técnico
- Profesional
- Posgrado
Actividad econémica Cualitativa nominal
realizada por una persona - Si
de 12 o0 mas afios de Dato del ¢ Trabaja - No
Trabajo edad, durante al menos cuidador actualmente?

una hora en la semana de
referencia,
independientemente si
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recibié pago alguno.
Incluye a quien por
alguna razén no trabajo,
pero si tenia un trabajo

Lugar de alojamiento
especifico (vivienda o
morada) donde
normalmente las

Saber si el

Cualitativa nominal
- Si
- No

Residente personas duermen, Da_to del cui(_jador (a) es
comen, preparan sus cuidador residente del
alimentos y se protegen Distrito Federal
del medio ambiente; y al
que pueden volver en el
momento que lo deseen
= . Cualitativa nominal
restacion humana que < Usted esta -S|
satisface alguna Dato del afiliado en alguna | - No
Servicios necesidad social y que no . atiiado en alg
; - cuidador institucion de
consiste en la produccion
: . salud?
de bienes materiales
¢Usted cuenta con | Cualitativa nominal
internet en casa? - Si
- No
El dominio o conocimiento ¢ Usted utiliza las Cualitativa nominal
para usar una redes sociales de - Si
computadora —o los internet? - No
dispositivos moviles— y lo
que gira alrededor de ¢Usted tiene Cualitativa nominal
Alfabetismo | ésta, tales como: software | Alfabetismo teléfono inteligente | - Si
digital —los programas digital o tablet? - No
informaticos o
aplicaciones moéviles—, ¢SAlguna vez ha Cualitativa nominal
acceso a internet y descargado una - Si
utilizacion de lared de aplicacion moéwil? - No
internet
¢Usted conoce Cualitativa nominal
alguna aplicacion - Si
movil relacionada - No
con el SD?
Informacién de la persona con sindrome de Down
Elemento Definicibn conceptual Dimension Indicador Tipo de variable y escala
Cuantitativa discreta
0-4
5-9
10-14
Afios cumplidos que tiene ~ . 15-19
la persona desde la fecha Dato de la Afios cumplidos al 20-24
Edad de nacimiento hasta el persona con | momento de 25-29
. sindrome de | aplicar el sondeo
momento de la entrevista Down de opinién 30-34
P 35-39
40-44
45-49
50-54
55-59
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60 y mas

Condicion biolégica que

Dato de la

Sexo indicado por

Cualitativa nominal

Sexo distingue a las personas personacon | S o dor (a) - Mujer
en mujeres y hombres SD - Hombre
¢Sabe utilizar el Cualitativa nominal
. o internet? - Si
El dominio o conocimiento -No
para usar una
3&”;5:;?%2%8?’*22‘_ ylo (;Ut?liza las redes Cuc_allitativa nominal
; sociales de - Si
que gira alrededor de ; 5 N
Alfabetismo | ésta, tales como: software | Alfabetismo Internet: 0
digital ;:?:rrﬂréot%g?gs digital _c','l'l ene teléfono Cuglitativa nominal
aplicaciones moviles— inteligente o - Si
: ’ tablet? - No
acceso a internet y
iuntt"elir?gtlon delared de ¢SAlguna vez ha Cualitativa nominal
descargado una - Si
aplicacion mowil? - No
SAsiste a la Cualitativa nominal
escuela? - Si
- No
Cualitativa ordinal
- Inicial
- Preescolar
- Primaria
Escolaridad - Secundaria
- Formacién para la vida y
el trabajo
- Preparatoria
- Técnico
Cualitativa nominal
Prestacion humana que Dato de la ¢ Esté afiliado en - Si
satisface alguna alguna Institucién - No
Sernvicios necesidad social y que no pferjona cc()jn de salud?
consiste en la produccion SD'SW:?me € Cualitativa nominal

de bienes materiales

¢Mencione qué
tipo de servicio ha
tenido mayor
dificultad para
encontrar en el
Distrito Federal ?

- Los espacios en salud
(atencion médica)

- Los espacios en
educacion (servicios
escolares)

- Los espacios en
capacitacion laboral o
empleo

- Los espacios de
recreacion, deportivos y
culturales

- Los espacios de
denuncia

-Los espacios de
Informacién del SD
-Otro

Elaboracién propia
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3.1. Presentacién de los resultados del sondeo de opinién

A continuacién se presentan los resultados del sondeo de opinidn:

La informacién del cuidador

La tabla 2 muestra la frecuencia relativa y absoluta de la estructura por

edad y sexo de los cuidadores de las personas con sindrome de Down.

Tabla 2
Rango de edad de los cuidadores, 2015
Rango de Hom bres - Mujeres - Total
edad Frecuencia | Frecuencia | Frecuencia | Frecuencia

Absoluta Relativa Absoluta Relativa Frecuencia relativa
15-19 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0%
20—-24 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0%
25-29 0 0.0% 2 4.8% 2 4.8%
30-34 0 0.0% 12 28.6% 12 28.6%
35-39 4 9.5% 4 9.5% 8 19.0%
40— 44 2 4.8% 6 14.3% 8 19.0%
45 - 49 0 0.0% 8 19.0% 8 19.0%
50-54 0 0.0% 4 9.5% 4 9.5%
55 -59 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0%
Mas de 60 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0%
Total 6 14.3% 36 85.7% 42 100%

Elaboracion propia
En la grafica 1 se muestran los porcentajes por edad y sexo de los
cuidadores.

Grafical. Porcentajesde la estructura por edady sexode los
cuidadores, 2015
50-54
45-49
40-44
35-39
30-34
25-29

B % Hombres

B % Mujeres

5.0 10.0 15.0 20.0 25.0
PORCENTAIJE

RANGO DE EDAD

0.0 30.0

En sintesis, la mayoria de los cuidadores son de edad adulta (30 a 59

afios), ya que representan el 95%. Mientras que el 5 % son cuidadores de edad
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joven (15 a 29 afios).1%® El 86% de los cuidadores son mujeres (36 mujeres),

mientras que el 14% de los cuidadores son hombres (6 hombres)

La grafica 2 muestra la frecuencia del lugar de residencia de los cuidadores:
en Iztapalapa se registraron 8 cuidadores; en Tlalpan se registraron 7 cuidadores;
en Azcapotzalco se registraron 6 cuidadores; en Coyoacan, Cuauhtémoc y
Venustiano Carraza se registraron 4 cuidadores; en Alvaro Oregén y Tlahuac se
registraron 3 cuidadores; en la Gustavo A. Madero se registraron 2 cuidadores y

en la Miguel Hidalgo se registré so6lo un cuidador.

Grafica 2. Frecuenciadel lugar de residenciade los cuidadores, 2015
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108 e utilizé la clasificacion de grupo etario del INEGI, es decir, las edades se pueden clasificar en
cuatro grupo: nifios (0-14 afios), jovenes (15-29 afios), adultos (30-59 afios) y adultos mayores (60
y mas). Cf., INEGI, 2013, p. 40.
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La grafica 3 muestra la frecuencia del nivel de escolaridad de los
cuidadores, es decir, el 29% son profesionistas, el 26% cuentan con estudios de
preparatoria, el 24% cuentan con estudios de secundaria, el 12% cuentan con una
carrera técnica y el 9% cuentan con estudios de primaria.

Grafica 3. Porcentaje de escolaridad de los cuidadores, 2015

La gréafica 4 muestra que el 48% de los cuidadores trabajan, mientras que el

52% de los cuidadores no trabaja.

Grafica4. ¢ Usted trabaja actualmente?, 2015
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La gréafica 5 puede observarse que el 86% de los cuidadores estan afiliados
en alguna institucion de salud. Mientras que el 14% de los cuidadores no esta

afiliado en alguna institucion de salud.

Grafica5. ¢ Usted esta afilido en alguna institucién de
salud?, 2015

La grafica 6 muestra que el 86% de los cuidadores cuenta con internet en

casa, mientras que el 14% de los cuidadores no cuentan con internet en casa.

La gréafica 7 indica que el 95% de los cuidadores usan las redes sociales de
internet, mientras que el 5% de los cuidadores no utiliza las redes sociales de

internet.

Grafica 6. ¢ Usted cuenta con internet Grafica 7. ¢Usted utilizalas redes
encasa?, 2015 sociales de internet?, 2015
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La grafica 8 muestra que el 90% de los cuidadores cuentan con un teléfono
inteligente o tablet, mientras que el 10% de los cuidadores dice no tener teléfono

inteligente o tablet,

La gréafica 9 indica que el 83% de los cuidadores ha descargado alguna vez
una aplicacion movil, mientras que el 17% nunca ha descargado una aplicacion
movil.

Grafica8. é¢Ustedtiene teléfono
inteligente otablet?, 2015

Grafica9. ¢ Alguna vez ha descagado
unaapliacién mévil (app)?, 2015

Finalmente, el 100% de los cuidadores desconocen la existencia de una

aplicacion movil relacionada con el sindrome de Down.

La informacién de las personas con sindrome de Down

La tabla 3 muestra la frecuencia relativa y absoluta de la estructura, por
edad y sexo, de las personas con sindrome de Down.

Tabla 3
Rango de edad de las personas con sindrome de Down, 2015
Rango de I-!om bres - Mujeres - Total

edad Frecuencia Frecue_nma Frecuencia Frecue_nma . _
Absoluta Relativa Absoluta Relativa Frecuencia relativa
0-4 10 23.8% 2 4.8% 12 28.6%
5-9 12 28.6% 6 14.3% 18 42.9%
10-14 7 16.7% 0 0.0% 7 16.7%
15-19 3 7.1% 2 4.8% 5 11.9%
Total 32 76.2% 10 23.8% 42 100%

Elaboracién propia
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La grafica 10 muestra los porcentajes por edad y sexo de las personas con
sindrome de Down. En sintesis, la mayoria son nifios y nifias con sindrome de
Down (entre 0 a 14 afios) representan el 88%; mientras que el 12% son personas
jovenes dicho sindrome (entre 15 a 19 afios).’® En total se registraron a 32
hombres con sindrome de Down, es decir, el 76%; mientras que se registraron a
10 mujeres con sindrome de Down, es decir, el 24%.

Grafica 10. Porcentajes de la estrutura por edad y sexo de las personas con
sindrome de Down, 2015
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La grafica 11 muestra que el 86% de las personas con sindrome de Down

asisten a la escuela; mientras que el 14% no asisten a la escuela.'°

Graficall. Porcentaje de asistencia escolar de las personas con sindrome
de Down, 2015

No asiste ala
escuela
14%

109 e, e ., . . .
Se utilizé la clasificacion de grupo etario del INEGI, es decir, las edades se pueden clasificar en

cuatro grupo: nifios (0-14 afios), jovenes (15-29 afios), adultos (30-59 afios) y adultos mayores (60
y mas). Cf., INEGI, 2013, p. 40.

Debemos considerar que el 14% de las personas que no asisten a la escuela son nifios (as) con
sindrome Down menores de 3 afios de edad, segun la SEP, la edad oficial para cursar el nivel
preescolar es de 3 afios cumplidos (SEP, 2013).
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La grafica 12 muestra los porcentajes de escolaridad de las personas, que
asisten a la escuela, con sindrome de Down. El 50% de las personas con
sindrome de Down cursan la primaria, el 33% de las personas con sindrome de
Down cursan el preescolar, el 11% de las personas con sindrome de Down se
encuentran en la capacitacion laboral y el 6% de las personas con sindrome de
Down cursan la secundaria.

Grafica12. Porcentajes del nivel de escolaridad de las personas con
sindrome de Down que asisten a la escuela, 2015

Secundaria
6%

Formacién parala
viday eltrabaj
11%

En la grafica 13 puede observarse que el 86% de las personas con
sindrome de Down estan afiliadas en alguna Institucion de salud; mientras que el
14% no estan afiliadas en alguna Institucion de salud.

Grafica13. ¢Esta afiliado en alguna institucion de salud?, 2015
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La grafica 14 muestra que el 91% de las personas con sindrome de Down
no saben utilizar el internet, mientras que el 9% saben utilizar el internet. Sin
embargo, el sondeo de opinién no encontrd alguna persona con sindrome de

Down que utilice las redes sociales de internet.

Grafica14. ¢{Sabe Utilizarel internet?, 2015

La grafica 15 muestra que el 14% de las personas con sindrome de Down
tienen teléfono inteligente o tablet; mientras que el 86% no cuenta con teléfono
inteligente o tablet. No obstante, el sondeo de opinidn no encontré alguna persona

con sindrome de Down que haya descargado alguna vez una aplicacion mévil.

Grafica15. ¢ Tiene teléfonointeligente o tablet?, 2015
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En dltimo lugar, la grafica 16 muestra los porcentajes de los espacios de
atencion del sindrome de Down de mayor demanda dentro del Distrito Federal. El
29% son los espacios en educacion, el 25% son los espacios en salud, el 21% son
los espacios en capacitacion laboral o trabajo, el 21% son los espacios de
informacién del sindrome de Down, el 8% son los espacios de recreacion,

deportivos y culturales y el 5% son los espacios de denuncia.

Grafica 16. Seguin su experiencia personal (cuidador) ¢ Cudles son los
espacios de atencion del sindrome de Down de mayor demanda en el

D.F.?,2015
Los espacios de
Los espacios de denuncia
recrecion, 5%

deportivos y
culturales

Los espacios de

informacion del SD

(orientacion)
12%

3.2. Anédlisis del sondeo de opinién

El sondeo de opiniébn brindé una orientaciéon para contestar las siguientes
preguntas: ¢Cuales son los espacios de mayor demanda por parte de los
cuidadores de las personas con sindrome de Down? y ¢Qué porcentaje de
alfabetismo digital hay entre los cuidadores y las personas con sindrome de Down

en el Distrito Federal?

El siguiente cuadro sindptico presenta una sintesis de los principales

hallazgos del sondeo de opinion.
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Cuadro sinéptico™*

/- Los principales espacios de mayor
demanda:

1. Educacién (29%)
2. Salud (25%)
3. Trabajo (21%)

e Porcentaje alto con internet en casa
(86%)

e Porcentaje alto en el uso de las redes
Los cuidadores sociales (95%)

e Porcentaje alto en el uso de teléfonos
inteligentes o tablet (90%)

e Porcentaje alto en la descarga de una
Principales hallazgos del aplicacion movil (83%)
sondeo opinion
e Desconocimiento de alguna aplicacion
movil que trate sobre el sindrome de
\ Down

/- Porcentaje bajo en el uso de internet
(9%)

e Porcentaje bajo en el uso de teléfonos
inteligentes o tablet (14%)

Las personas con

sindrome de Down < e No se encontré informacién de usuarios

de las redes sociales de internet

e No se encontré informacion de usuarios
\ gue descarguen aplicaciones moviles

Elaboracion propia

En sintesis, los espacios de atencion del sindrome de Down de mayor
demanda, segun los cuidadores, son los espacios en: educacion, salud y trabajo.
También encontramos que hay un porcentaje alto en alfabetismo digital entre los
cuidadores; mientras que las personas con sindrome de Down presentan un

porcentaje bajo en alfabetismo digital, en otras palabras, me refiero al acceso a

111 . - L. . . ~
Los porcentajes que se utilizan sirvieron para simplificar los resultados. Cabe sefalar que los

porcentajes no se pueden tomar como cifras representativas dado el tipo de muestreo que se llevo
a cabo.
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internet, el dominio o conocimiento para usar los teléfonos inteligentes o tablet, la

descarga de aplicaciones moviles y el uso de las redes sociales de internet.

4. Registro de los espacios que atienden el sindrome de Down

La siguiente ficha de registro se utilizd para sistematizar, clasificar y guardar la
informacién de las organizaciones y las Instituciones publicas que atienden el

sindrome de Down dentro en del Distrito Federal:

Ficha de registro

NOMBRE DE LA ORGANIZACION O INSTITUCION PUBLICA
DOMICILIO INFORMACION BASICA
Delegacion Poblacién que atiende:
Calle
Nam. Ext. Ndm. Int.
Colonia Servicios que proporciona:
C.P.
TELEFONO
Teléfono INFORMACION EXTRA
CORREO Portal web:
Correo: Facebook:
Fecha de constitucion legal: Twitter:
COORDENADAS GEOGRAFICAS
Latitud: Longitud:

Elaboracién propia
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La tabla 4 muestra las fuentes de informacion que se utilizaron para

localizar los espacios que atienden a las personas con sindrome de Down en el

Distrito Federal.

Tabla 4
Fuentes de informacién
Fuente Consulta Direccién web Tipo espacio Nimero
USAER
(Instituciones 149
Directorio http:/fwww3.inegi.org publicas)
INEGI ESFad'St'CO de mx/sistemas/mapa/den CAM
Unidades o/default.as (Instituciones 69
Econémicas u uit.aspx publicas)
Organizaciones 8
del SD
Registro Federal de . o
INDESOL las Organizaciones tht;[/|o.//166.78.45.36/por Orga;llzaéc[l)ones 7
de la Sociedad Civil | @ €
Junta de . . L
. . Discapacidad y . . Organizaciones
A§|sten0|a Rehabilitacion http://www.jap.org.mx/ del SD 5
Privada del D.F.
Fuentes primarias - Organizaciones 6
del SD
Otras ——
Fuentes Instituciones
. - - 15
secundarias publicas
Total 259

Elaboracidn propia
La informacién de los espacios que atienden a las personas con sindrome
de Down fue verificada por medio de: llamadas telefonicas, correos electrénicos,
redes sociales (facebook vy twitter) y visitas personales (solamente en el caso de
los datos tardd

las organizaciones). La recopilacion y verificacion de

aproximadamente 6 meses (de octubre de 2014 - abril de 2015).
En sintesis, se rescatd la informacion de 259 espacios que atienden a las

personas con sindrome de Down en el Distrito Federal, es decir, se registro la

informacion de 26 organizaciones y 233 Instituciones publicas.

Las fichas de registro ayudaron para elaborar un directorio con los datos de los

espacios que atienden a las personas con sindrome de Down en el Distrito
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Federal.''? El anexo 2 y el anexo 3 muestran la ubicacion de las organizaciones y

las Instituciones publicas que atienden el sindrome de Down en el Distrito Federal.

5. Elcuestionario para las organizaciones
En primera instancia, el cuestionario sirvi6 para registrar los datos de las
organizaciones; en un segundo momento, el cuestionario brindé informacion sobre
la poblacién con sindrome de Down en el Distrito Federal y el alfabetismo digital

entre las organizaciones.

El cuestionario esta basado parcialmente en otro estudio aplicado, en 2010,

para las organizaciones de nuestro pais.'*®

Recordemos que:

El cuestionario es un sistema de preguntas ordenadas con coherencia, con sentido

I6gico y psicoldgico, expresado con lenguaje sencillo y claro. Permite la recoleccion

de datos a partir de las fuentes primarias. Esta definido por los temas que aborda la

encuesta. Logra coincidencia en calidad y cantidad de la informacién recabada |[...] El

tipo y caracteristicas del cuestionario se determinan a partir de las necesidades de la

investigacic')n.114

El cuestionario se aplicO a 26 organizaciones que atienden a las personas
con sindrome de Down en el Distrito Federal. La aplicacion del cuestionario se
llevé a cabo del 6 de enero de 2015 al 23 de febrero de 2015.

Cabe sefialar que el cuestionario contd con un aviso de privacidad para el
manejo de datos personales; ademas de ir acompafiado de una carta de

presentacidn del proyecto de desarrollo de la aplicacion “Cidown”.

Los elementos del cuestionario

El cuestionario esta dividido en cuatro partes: datos personales, informacién de la

organizacion, recursos tecnolégicos y conocimiento de la poblacion con sindrome

112 - . . . .. .
Véase el directorio completo de la aplicacion Cidown en

https://cidownblog.files.wordpress.com/2015/09/hernc3alndez -vilchis-f-2015-directorio-cidown7.pdf
Consultado el 29 de septiembre de 2015.

113 CEMEFI., 2011, pp. 31-37.

14 Garcia Cordoba, F. (2004). EI cuestionario: recomendaciones metodolégicas para el disefio de
un cuestionario (1% ed.) (p. 29). México: Limusa.
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de Down. El formato del cuestionario, el aviso de privacidad y la carta de

presentacion se encuentra en los anexos 4,5y 6 de este escrito.

La tabla 1 muestra los elementos que conforman el sondeo de opinion:

Tabla b

Los elementos del cuestionario paralas organizaciones del Distrito Federal

Elemento Definicidén conceptual Dimension Indicador Tipo de variable y escala
Condicién bioléaica que Dato personal | Sexo indicado | Cualitativa nominal
o gicaq de la persona por la persona | - Mujer
Sexo distingue a las personas ue contesto ue contesto Hombre
en mujeres y hombres q ; ! q . .
el cuestionario | el cuestionario
Cualitativa ordinal
S . Se considera - Sin escolaridad
Division de los niveles el nivel Preescolar
gue conforman el Dato personal . S
Nivel de Sistema Educativo de la persona educativo - Primaria
; . . ) . indicado por la | - Secundaria
escolaridad | Nacional, éstos son: que contesto ersona que Preparatoria
basico, medio superiory | el cuestionario P d repe
superior contesto el - Técnico
P cuestionario - Profesional
- Posgrado
Cargo o leJnC|on que Dato personal Se considera Cualltat_lva nominal
desempefia una de la persona el puesto de la | - Directivo
Puesto persona en una P . persona que - Administrativo
empresa, organizacion que contesto contesto el Trabajador
presa, org ' | el cuestionario . : J
etc. cuestionario
Grupo de ciudadanos Cualitativa nominal
gue actlan - Asociacién Civil (A.C.)
colectivamente para Informacién de | ¢La - Institucién de Asistencia
defender alguna causa la organizacion Privada (1.A.P.)
.. | ointerés comun, Organizacion esta registrada | - Institucién de
Organizaci- . - o . .
6n de la mismos que se de la Sociedad | como* Beneficencia Privada
Sociedad caracterizan por estar Civil (.B.P.)
o voluntariamente - Asociacién de
Civil . . .
organizados, ser Beneficencia Privada
autébnomos, no formar (A.B.P).
parte del gobierno, del
mercado y no tener
fines de lucro
Cualitativa nominal
. - Atencion médica
Prestacion humana que Informacion de Terapia del habla
satisface alguna a ¢, Qué tipo de leng u;}e y
Servicios necesidad social y que Organizacion SErvcios - Educacion

no consiste en la
produccién de bienes
materiales

de la Sociedad
Civil

proporciona la
organizacion?

- Atencion psicolégica

- Capacitacion laboral

- Deportivos y recreativos
- Artisticos y culturales
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El dominio o

conocimiento para usar
una computadora —o los
dispositivos moéviles— y

JlLa
organizacion
cuenta con
internet?

JLa

Cualitativa nominal
- Si
- No

Cualitativa nominal

lo que gira alrededor de organizacion - S
; ( i - No
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5.1. Presentacion de los resultados del cuestionario

A continuacion se presentan los resultados de los cuestionarios aplicados en las

26 organizaciones que atienden el sindrome de Down en el Distrito Federal.

Datos personales

El cuestionario se aplico a los directivos de cada organizacion, es decir, el
cuestionario se aplico a 20 mujeres (77%) y 6 son hombres (23%) con el puesto
de directivo. Todos los directivos son profesionistas, a excepcién uno que cuenta
con carrera técnica. Es importante indicar que todos los directivos llevan

trabajando méas de un afio en ese cargo.

Informacién de la organizacion

La grafica 17 muestra la frecuencia de la constitucion legal de las 26
organizaciones: 17 organizaciones estan registradas como Asociaciéon Civil (A.C.),
mientras que 6 organizaciones estan registradas como Instituciéon de Asistencia

Privada (1.A.P.) y 3 organizaciones estan en proceso de obtener su registro legal.

Grafica17. Constitucion legal de las organizaciones localizadas en

el D.F., 2015
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La gréfica 18 muestra la frecuencia de los servicios que proporcionan las
organizaciones, a saber, que 24 organizaciones brindan actividades artisticas y

culturales, 20 organizaciones cubren la educacion especial, actividades deportivas
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y recreativas, 18 organizaciones ofrecen capacitacion laboral y atencion
psicologica, 6 organizaciones disponen de terapias del habla y lenguaje y 2

organizaciones ofrece atencidbn médica.

Grafica 18. Frecuenciade los servicios porporcionados en las
organizaciones localizadas en el Distrito Federal, 2015
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Recursos tecnoldgicos

La grafica 19 muestra la frecuencia de las organizaciones con internet, es decir, 24
organizaciones cuentan con internet; mientras que, 2 organizaciones no cuentan

con internet.

Grafica 19. éLa organizacidn cuenta con internet?, 2015
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La grafica 20 muestra la frecuencia de las organizaciones con portal web, a
saber, que 21 organizaciones cuentan con su propio portal web, mientras que 5

organizaciones no cuentan con su propio portal web.

Grafica 20. ¢ La organizacidn cuenta con su propio portal web?, 2015
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Sin embargo, todas las organizaciones indicaron tener su propia red social

eninternet (principalmente facebook, twitter, entre otras).

Conocimiento de la poblacién con sindrome de Down

La poblacion con sindrome de Down atendida por las 26 organizaciones del
Distrito Federal asciende a 1,342 personas. La grafica 21 muestra el porcentaje
total de hombres y mujeres atendidos por las 26 organizaciones, esto es, 650

mujeres  (48%) y 692 hombres (52%) con sindrome de Down.

Grafica 21. Porcentaje la poblacién con sindrome de Down, por sexo, 2015
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La gréfica 22 muestra la frecuencia de los grupos etarios con los que
trabajan las organizaciones, es decir, que 26 organizaciones trabajan con
poblacion joven (15 a 29 afios), mientras que 24 organizaciones trabajan con
poblacién adulta (30 a 50 afos), 20 organizaciones trabajan con poblacion de
nifios (0 a 14 afios) y, finalmente, 18 organizaciones trabajan con poblacion adulta
mayor (60 afios y mas).

Grafica 22. Frecuencia de la poblacién con sindrome de Down, por grupo
etario, atendidaen las organizacioneslocalizadasenel D. F., 2015
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GRUPO ETARIO

Por otra parte, ninguna organizacion indicé tener conocimiento sobre una
estimacion de poblacion con sindrome de Down en el Distrito Federal; sin
embargo, 6 organizaciones mencionaron tener conocimiento de la poblacion con

sindrome de Down a nivel nacional.**®
5.2. Andlisis del cuestionario

El siguiente cuadro sinoptico presenta, en forma de sintesis, los principales

hallazgos del cuestionario aplicado a las 26 organizaciones que atiende el
sindrome Down en el Distrito Federal.

115 . — . . . ,
La cifra que indicaron las organizaciones fue de 250 mil personas con sindrome de Down en

México.
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Cuadro sindéptico

f e Porcentaje alto en actividades artisticas y
culturales (92%) = 24 organizaciones.

e Porcentaje alto en servicios educativos y
actividades deportivas yrecreativas (77%)
=20 organizaciones.

< e Porcentaje alto en atencion psicologica y

Servicios capacitacion laboral (70%) = 18

organizaciones.

e Porcentaje bajo en terapias del habla y el
lenguaje (23%) = 8 organizaciones

K. Porcentaje bajo en atencién médica (8%) =
2 organizaciones.

Princti_pales_ hallazgos del e Porcentaje alto con acceso a internet
cuestionario (92%) = 24 organizaciones.

Recursos

tecnolégicos < e Porcentaje alto con portal web propio

(81%) = 21 organizaciones.

e Porcentaje alto en redes sociales de
internet (100%).

e La poblacién con sindrome de Down
Poblacién con atendida por las 26 organizaciones del
sindrome de Down Distrito Federal asciende a 1,342.
enel D.F.

< e Existe méas hombre con SD que mujeres
conSDenelD.F.

estimacioén de la poblacién con sindrome

\ e No se encontré informacién sobre la
. de Down en el Distrito Federal.

Elaboracion propia

Sintetizando, las organizaciones que atienden el sindrome de Down en el
Distrito Federal proporcionan servicios principalmente en las actividades artisticas,
culturales, deportivas y recreativas. Asimismo, existe un porcentaje alto en
servicios educativos, atencién psicolégica y capacitaciéon laboral. Sin embargo, no
pasa lo mismo con la atencion médica y las terapias del habla y el lenguaje,

puesto que estos servicios no se encuentran en todas las organizaciones.

En cuanto a los recursos tecnolégicos, gran parte de las organizaciones

tiene acceso a internet, cuenta con su propia pagina web y tiene sus propias redes
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sociales (facebook, twitter, entre otras), esto se traduce en un porcentaje alto de

alfabetizacion digital.

Por otro lado, se revela una caracteristica notable, con respecto a la
poblacién con sindrome de Down en el Distrito Federal, al encontrar una poblacion
mayor de hombres que de mujeres con sindrome de Down. Sin embargo, no se
encontré informacion sobre una estimacion de la poblacion con sindrome de Down

en el Distrito Federal.

6. Entrevista semi-estructurada
La entrevista semi-estructurada es, como su propio nombre lo indica, donde el
entrevistador despliega una serie de preguntas estructuradas que se alternan con
preguntas espontdneas. Es un instrumento completo, ya que las preguntas
planeadas permiten comparar las respuestas de los entrevistados, y las preguntas
libres permiten profundizar en el tema a investigar. La entrevista semi-estructurada
es un instrumento cualitativo que brinda libertad y flexibilidad en la obtencion de

informacion.*'®

La entrevista semi-estructurada se utilizd para ampliar el conocimiento
sobre el tipo de informacion que necesitan los cuidadores de las personas con

sindrome de Down en el Distrito Federal.

En primer lugar, se tenia planeado realizar las entrevistas semi-
estructuradas via telefénica —a cada cuidador que conoci durante mi Servicio
Social-, pero las pruebas piloto realizadas en mayo de 2015 no tuvieron éxito. La
mayoria de los cuidadores contactados por este medio indicaron no disponer de
tiempo para ser entrevistados. La entrevista semi-estructurada se propuso en un
tiempo maximo de media hora y un tiempo minimo de 15 minutos; sin embargo, no
hubo resultados positivos. Ante las dificultades presentadas, opté por realizar la
entrevista semi-estructurada a un grupo focal de cuidadores; conformado por
padres de familia con hijos(as) con sindrome de Down de la Delegacion

Iztapalapa.

16 pe Miguel Diaz, M. (2000). Necesidades y problemas de la poblacién con deficiencias auditivas

en el proceso de integracién en el mundo laboral: la realidad en Asturias (1% ed.) (p.16). Espafia:
Universidad de Oviedo
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Para muestra de lo anterior, cabe sefialar que se habl6é por teléfono con la
directora de la escuela de Calli Down, ubicada en la Delegacion Iztapalapa, con la
finalidad de solicitar un permiso para la aplicacion de una entrevista semi-
estructurada a un grupo de padres de familia con hijos(as) con sindrome de Down.
La directora de Calli Down autorizd6 y convocé a un grupo cuidadores para la

aplicacion de dicha entrevista.

El dia 18 de mayo se aplicé la entrevista semi-estructurada al grupo de
cuidadores en las instalaciones de Calli Down, esto en el horario de 8:30 hrs. a
9:45 hrs.

El grupo focal fue pequefio, ya que estuvo conformado por 8 cuidadores,
siete de éstos mujeres y sGlo un hombre. Cabe sefialar que se contd con el apoyo
del compafiero Damian Bolafios, Promotor de Salud del plantel San Lorenzo
Tezonco. EIl compaiiero desarrollo el rol de observador y moderador durante toda
la entrevista.

El formato de la entrevista semi-estructurada se encuentra en el anexo 8 de
este escrito.

Es importante subrayar que al grupo focal se le explicé la finalidad de la
entrevista semi-estructurada. Todos los participantes se mostraron interesados en
el disefio de una aplicacion movil para los cuidadores de las personas con
sindrome de Down que habitan en el Distrito Federal.

El objetivo de la entrevista semi-estructurada fue recabar informacion de fuentes

primarias sobre:

1. La informacion que recibieron los padres de familia (cuidadores) desde el
nacimiento de su hijo(a) con sindrome de Down.

2. La informacion genética que recibieron los padres de familia (cuidadores)
sobre la condicion de su hijo(a).

3. Los espacios de atencion que encontraron los padres de familia
(cuidadores) en los primeros afios de vida de sus hijos(as) con sindrome de
Down.

4. Los medios de comunicacion que utilizan actualmente los padres de familia
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(cuidadores) para buscar informacién relacionada con el sindrome de
Down.

Finalmente, la entrevista semi-estructurada dur6 aproximadamente una

hora y quince minutos. Los resultados fueron valiosos para el disefio de una

aplicacion movil.

6.1. Andlisis de la entrevista semi-estructurada

Los principales hallazgos que se encontraron en la entrevista semi-estructurada

son los siguientes:

La informacion que recibieron los padres de familia —cuidadores— desde el
nacimiento de su hijo(a) fue poco alentador, ya que los médicos indicaban
una baja esperanza de vida de sus hijos(as). Sin embargo, actualmente se
sabe que la esperanza de vida de una persona con sindrome de Down
puede superar los 50 afios de edad; segun datos de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS).

Algunos padres de familia —cuidadores— indicaron tener informacion
genética a través de estudios del cariotipo Mientras que otros cuidadores
indicaron que el diagnostico de su hijo(a) con sindrome de Down se
determiné sélo por las caracteristicas fisicas.

Ninguno de los padres de familia —cuidadores— mencioné llevar a su hijo(a)
a la escuela desde la educacion inicial, es decir, a partir de los 43 dias en
adelante; la mayoria de los cuidadores indicaron llevar a sus hijos(as) a
partir del preescolar o desde los 3 afios en adelante.

La red social que utilizan habitualmente los padres de familia —cuidadores—
para buscar informacion o apoyo es facebook. Asimismo se nombraron las
paginas de internet como fuentes de consulta sobre el sindrome de Down;
sin embargo, en ocasiones las paginas de internet emplean términos

complejos o dificiles de entender para los cuidadores.

El analisis completo de la entrevista semi-estructurada en encuentra en el

anexo 9 de este escrito.
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7. Conclusiones de los instrumentos metodoldgicos
En primer lugar, es importante mencionar que las entrevistas abiertas y el sondeo
de opinion se llevaron a cabo en el Dia Mundial del Sindrome de Down, celebrado
en el Angel de la Independencia; posiblemente sea el evento méas significativo en
todo el Distrito Federal, ya que concentra a un gran numero de familias,

organizaciones Yy grupos filantrépicos.

Ahora bien, los diferentes instrumentos metodologicos que utilice me
permitieron dibujar algunos aspectos de la atencion del sindrome de Down en el

Distrito Federal, por ejemplo:

e Los espacios de atencion del sindrome de Down de mayor demanda, por
parte de los cuidadores, son en: educacion, salud y trabajo.

e Existe una poblacién mayor de hombres con sindrome de Down en el
Distrito Federal que de mujeres.

e Se rescatd la informacion de 259 espacios —en educacion, salud,
capacitacion laboral entre otros— que atienden a las personas con sindrome
de Down en el Distrito Federal.

e Las Instituciones publicas; en particular, los CAM y las USAER presenta
algunas caracteristicas de analfabetismo digital, es decir, las escuelas
publicas localizadas en el Distrito Federal no poseen un portal web propio y
no cuentan con redes sociales en internet.!’ Esto puede ser parte de la
explicacion del porque algunas Intuiciones publicas, como los CAM vy las
USAER, son poco conocidas.

e Las organizaciones presentan caracteristicas favorables en alfabetismo
digital, es decir, las organizaciones cuentan con acceso a internet, poseen
portales web propios, al igual cuentan con sus propias redes sociales en
internet (facebook, twitter, entre otras).

17 Secretaria de Educacion Pablica. [SEP]. (2013). Consulta del Catalogo de Servicios por

Delegacidn. [Portal web]. México. Recuperado en
http://educacionespecial.sepdf.gob.mx/cctl/consulta/Default.aspx
Consultado el 29 de septiembre de 2015.
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e Las organizaciones presentan principalmente servicios en educacion,
atencidn psicoldgica, capacitacion laboral y actividades artisticas, culturales
deportivas, recreativas y actividades.

e Las organizaciones carecen de atencion médica y terapias del habla y
lenguaje.

e Las organizaciones que atienden a las personas con sindrome de Down no
cuentan con estimaciones de la poblacion con sindrome de Down dentro

del Distrito Federal.
Por otro lado, los cuidadores presentan las siguientes caracteristicas:

e Presentan porcentajes altos en: acceso a internet, dominio o conocimiento
para el uso de teléfonos inteligentes o tablet, descarga de aplicaciones
moviles y el uso de las redes sociales de internet.

e Desconocimiento de alguna aplicacion movil relacionada con el sindrome
de Down en México.

e Falta de espacios informacién del sindrome de Down, por ejemplo,
informacién de los diferentes tipos de diagndsticos prenatales, la definiciéon
clara, simple y precisa del sindrome de Down, las principales
complicaciones médicas de la persona con dicho sindrome, los aspectos

demograficos de la poblacién con sindrome de Down, etc.

En el siguiente capitulo se analizan las aplicaciones moviles en salud y se
contrasta con la promocién de la salud empoderante. Asimismo se describe los
antecedentes de la aplicacion “Cidown” y la presentacion de la aplicacion en

publico.
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CAPITULO lll. APLICACIONES MOVILES EN SALUD Y LA PROMOCION DE
LA SALUD

El propdsito de este capitulo es analizar el contexto de las aplicaciones moviles en
salud y contrastarlo con la promocion de la salud empoderante. Posteriormente se
describird el desarrollo de la aplicacion denominada “Cidown”, desde el
surgimiento de la idea hasta la presentacion la aplicacion moévil en publico. En

altimo lugar, se presentan las consideraciones finales del trabajo recepcional.

1. ;Qué son las aplicaciones méviles?
En primer lugar, una aplicacion movil es un programa de software —programa
informatico— adaptado a las caracteristicas de los dispositivos moviles, en
particular realizan un trabajo muy especifico; diseflado para el beneficio del
usuario final.*® Por ejemplo, la aplicacién “Cidown” estad dirigida para los

cuidadores de las personas con sindrome de Down en el Distrito Federal.

En segundo lugar, los dispositivos moviles se definen como “dispositivos
computacionales de pequefio tamafio que estan relacionados con la movilidad y
portabilidad de datos, aplicaciones y comunicacion desde cualquier parte del
mundo.”!*® Algunos ejemplos de este tipo de dispositivos son: los teléfonos

inteligentes, tabletas, reproductores de MP3, entre otros.

En tercer lugar, los dispositivos moviles utilizan sistemas operativos que
controla el dispositivo mévil, al igual que computadoras de escritorio o laptops
utilizan Windows, Linux entre otros. Sin embargo, los sistemas operativos de los
dispositivos méviles son mucho mas simples y estan orientados a la conectividad

inalambrica.'®® Algunos ejemplos de sistemas operativos para dispositivos méviles

18 prochile. (2012). Estudio de Mercado Servicio Aplicaciones Moviles en Alemania. ProChile.

Recuperado en
http://www.prochile.gob.cl/wp-content/blogs.dir/1/files_mf/documento_11 23 12165748.pdf
Consultado el 4 de noviembre de 2015.
19 Fernandez, P. D., & Moreno, L. A. G. (2014). Evolucion de las Bases de Datos: de Fijas a
Méviles. Universidad Autonoma del Estado de Morelos. México. Recuperado en
http://campusv.uaem.mx/cicos/imagenes/memorias/7mocicos2009/Articulos/E volucion% 20de%20la
fzoéoZt?lgases%ZOde%ZODatos.pdf Consultado el 7 de noviembre de 2015.

Ibidem.
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son: Android, i0S, Windowns Phone, Black Berry, entre otros. En Latinoamérica

predomina el sistema operativo Android entre los dispositivos méviles.*?

En dltimo lugar, existen diferentes tipos de tiendas para descargar las
aplicaciones mdviles, éstas pueden ser independientes o creadas por el mismo
sistema operativo. Las tiendas organizan las aplicaciones y cada una tiene normas
diferentes de retribucién y publicacién.'?? Entre las tiendas de aplicaciones méviles

mas conocidas estan: Google Play, App Store, Microsoft Store, entre otras.

Por otra parte, en Espafa los principales sistemas operativos de mayor uso
son: Android con el 89%, seguido por iOS con el 7.6% y Windows Phone con el
3%. Ademas en Espafia se estima que 23 millones de habitantes son usuarios de
aplicaciones moviles, y aproximadamente se descargan a diario 3.8 millones

aplicaciones méviles al dia. 23

Finalmente, en México los principales sistemas operativos de mayor uso
son: Android con el 52%; seguido por Black Berry con el 16%; después le sigue
iOS con el 14% y Windows Phone con el 13%. Sin embargo, en México se estima
que 37 millones de habitantes son usuarios de aplicaciones moviles, y

aproximadamente se descargan a diario 60 mil aplicaciones méviles al dia. **

A continuacién se analizan las aplicaciones moéviles en salud.

21 The App Date Espafia. (2014). Informe de las 50 mejores apps de salud en espafiol. The App

Date Espafia. Espafia. Recuperado en
http://www.theappdate.es/static/media/uploads/2014/03/Informe-TAD-50-Mejores-Apps-de-
Salud.pdf Consultado el 11 marzo de 2015.

Aguado, J. M. (2013). La industria de contenido en la era post-PC: Horizontes, amenazas y
oportunidades. Livros LabCOM Books. Recuperado en
http://mww.researchgate.net/profile/ Joao_Canavilhas/publication/26 7569021 Notcias_e_Mobilidade
_0_jornalismo_na_era_dos_dispositivos_mveis/links/5452be0b0cf2cf51647a4974.pdf#page=13
Consultado el 16 de agosto de 2015.

12 The App Date México. (2014). Informe apps abril 2014. The App Date México. México.
Recuperado en http://mexico.theappdate.com/wp-content/uploads/2014/04/infografia-apps-mexico-
2014.pdf Consultado el 9 marzo de 2015.

124 The App Date Espafia. (2014). 5° Informe estado de las apps en Espafia. [Portal web]. Espafia.
Recuperado en http://www.theappdate.es/v-informe-estado-apps-espana/ Consultado el 9 marzo
de 2015.
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1.2. Las aplicaciones méviles en salud

Las aplicaciones moviles en salud han aumentado cada afio alrededor del mundo,
por ejemplo, actualmente se estima la existencia de mas de 97 mil aplicaciones
moviles de salud en espafiol.’?®> Ademas la OMS indicé que el 90% de la poblacién
mundial podria beneficiarse de las oportunidades que ofrecen las tecnologias

moviles y con un coste relativamente bajo.'?°

En este sentido, se estima que las aplicaciones moviles en salud, en 2017,
el 65% seran herramientas para monitorizar las enfermedades crénicas; mientras
que el 15% seran herramientas para diagnosticar la diabetes o enfermedades

cardiovasculares y el 10% estaran relacionadas con tratamientos médicos.*?’

En este contexto encontramos que:

La OMS ha utilizado aplicaciones maoviles para llevar a cabo el control de
enfermedades no transmisibles y sus factores de riesgo. Por ejemplo, en el marco del
sistema mundial de vigilancia del tabaquismo en adultos se han utilizado teléfonos
moéviles para recopilar datos sobre el consumo de tabaco en 17 paises, que
comprenden més de la mitad de la poblacion mundial.
En otras palabras, las aplicaciones moviles en salud a nivel global tienen
una fuerte tendencia hacia la prevencion de la enfermedad. Sin embargo, no todas
las aplicaciones moviles en salud abordan la nocion de salud como la ausencia de

enfermedad.

Algunos ejemplos que encontramos de aplicaciones moviles en salud, esto
en Latinoamérica, ofrecen una perspectiva diferente a la hora de llevar la salud a

zonas excluidas o poblaciones con bajos ingresos. Un ejemplo es la aplicacién

128 Kay, M., Santos, J., & Takane, M. (2011). mHealth: New horizons for health through mobile

technologies. World Health Organization, pp. 66-71. Recuperado en
http://www. who.int/goe/publications/goe_mhealth_web.pdf Consultado 23 de octubre de 2015.

126 Organizaciéon Mundial de la Salud. [OMS]. (2012). La UIT y la OMS lanzan la Iniciativa salud
movil para luchar contra las enfermedades no transmisibles [Portal web]. Recuperado en
http://www. who.int/mediacentre/news/releases/2012/mHealth_20121017/es/ Consultado el 2 de
octubre de 2015.

121" vishwanath, S., Vaidya, K., Nawal, R., Kumar, A., Parthasarathy, S., & Verma, S. (2012).
Touching lives through mobile health: Assessment of the global market opportunity. Price water
house Coopers. Recuperado de http://www. gsma.com/connectedliving/wp-
content/uploads/2012/03/gsmapwctouchinglivesthroughmobilehealthreport.pdf Consultado el 11 de
octubre de 2015.
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movil “SMS Bebé”, puesta en marcha por el Ministerio de Salud de Buenos Aires,
la cual facilitaba el recordatorio de controles y consejos a mujeres embarazadas
que no contaban con seguro social. Otra aplicacién mévil es la denominada
‘MAMI” (Maméas Mas Involucradas), la cual tiene por objetivo luchar contra la
mortalidad materna, ofreciendo informacion sobre diferentes contenidos

educativos y recursos de interés para las madres embarazadas.'?®

Las aplicaciones moviles en salud ofrecen un campo fértil para hacer
propuestas desde la promocion de la salud, ya que actualmente existen diferentes
contrastes de ver la salud. Sin embargo, las proyecciones a corto plazo sugieren
que las aplicaciones moviles en salud tendran una fuerte tendencia en la
prevencion de la enfermedad.

A continuacién se presenta una clasificacion de aplicaciones moviles en

salud:*?°

e Aplicacién mévil sobre la alimentacion infantil: aquella dirigida a nifios para
gue aprendan a comer de manera saludable.

e Aplicacion movil para las mamas con bebés: en este tipo de aplicacion
moévil se muestran planes nutricionales y graficos de percentiles.

e Aplicaciéon movil para una poblacion especifica; por ejemplo: aplicacion
movil para la poblacion celiaca, ésta contiene una serie de listas de
alimentos que no contienen gluten.

e Aplicacién mévil para evitar que se desperdicien alimentos y salvar que se
tiren los alimentos caducados: permite meter en una lista los alimentos que
tenemos en casa con su fecha de caducidad, y ésta avisara cuando estén

préximos a caducar.

128 Brazuelo Grund, F., & Gallego, D. J. (2009). Sistema de gestién tutorial via SMS e Internet,

UNED. Espafia. Recuperado en
https://idus.us.es/xmlui/bitstream/handle/11441/22591/file_1.pdf?sequence=1&isAllowed=y
Consultado el 15 de agosto de 2015.

129 Fundacion Telefonica. (2015). La Sociedad de la Informacion en Espafia 2014. Grupo Planeta
Spain. Espafia. Recuperado de

http://www.sodercan.es/wp-content/uploads/sites/4/2015/06/ TELEFONICA-LA-SOCIEDAD-DE-LA-
INFORMACI%C3%93N-EN-ESPA%C3%91A-2014.pdf Consultado el 8 de octubre de 2015.
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e Aplicacion movil para mejorar y facilitar la experiencia de hacer compras:
ayuda a crear listas de compras, consultar ofertas, recomendaciones
saludables de compras y controlar el consumo mensual.

e Aplicacién movil sobre la alimentacion, calorias e hidratacién: podemos
registrar horarios de comidas, obtener consejos de nutricion y anotar la
cantidad de agua bebida, entre otros. Podremos obtener un resultado de la
cantidad de proteinas, hidratos y grasas que hay en nuestra dieta.

e Aplicacién movil dedicada a la salud y la forma fisica: permite tener control
y seguimiento de los pasos o kilometros realizados en nuestra vida diaria.

e Aplicacibn movil sobre el descanso y otros indicadores fisiologicos:
aplicacion moévil gue monitoriza la presion arterial, frecuencia respiratoria y
horas descansadas.

e Aplicacién mévil sobre datos médicos y de emergencia: disefiada para
personas que padecen enfermedades o alergias importantes que se deben
de tener en cuenta a la hora de una emergencia. En sintesis, la aplicacion
moévil permite archivar, ademas de grupo sanguineo, calendario de
vacunas, medicacion habitual necesaria e incluso un contacto de

emergencia.

La aplicacion “Cidown” podria estar dentro de la clasificacion de poblacién
especifica, puesto que se disefio para una poblacién en particular, es decir, para

los cuidadores de personas con sindrome de Down del Distrito Federal.

Por otro lado, se busco la existencia de aplicaciones moviles similares a
“Cidown”, pero representd ciertas dificultadas por el volumen de aplicaciones
moviles en salud que existen en la actualidad. Sin embargo, se encontré una

aplicacion movil similar a “Cidown”.

El cuadro 1 muestra una comparacion entre la aplicacion “ASDRA Buscador

de entidades”y la aplicacion “Cidown” a traves de sus caracteristicas técnicas.
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Cuadro 1

Caracteristicas técnicas de las aplicaciones ASDRA Buscador de entidades &

Cidown

7

ASDRA Buscador de entidades Cidown
Descripcion: Descripcion:
ASDRA Buscador de entidades, es la primera | La aplicacion Cidown muestra un

aplicacion para celulares que permite | conglomerado de organizaciones e
encontrar lugares donde se realicen | instituciones publicas que brindan atencion a
actividades educativas, terapéuticas, | personas con sindrome de Down en México,

ademas incluye informacion basica en torno a
dicho sindrome.

recreativas, deportivas o de cualquier tipo, ello
para personas con discapacidad intelectual.

La aplicacion Cidown esta dirigida para las
personas que estan al cuidado directo de las
personas con sindrome de Down. La
aplicacion Cidown tiene el objetivo de ser un
directorio de facil uso, sencilla organizacién y
rapida difusion entre los usuarios.

La Asociacion Sindrome de Down de la
Republica Argentina (ASDRA) junto a la
consultora informatica Snoop Consulting
analiz6 esta necesidad de las familias de
personas con discapacidad intelectual, y
crearon la aplicacion con KidoZen, plataforma
para desarrollo de aplicaciones moviles

empresariales. Ademas, los usuarios pueden
sumar sus datos de mas entidades.

AVISO LEGAL: ASDRA no es responsable de
la exactitud de la informacion contenida en
esta aplicacion.

La aplicacién Cidown facilita la informacién de
cada organizacion o institucién como: nombre,
direccion, teléfono(s), correo electrénico, redes
sociales, localizacién geogréafica, servicios que
proporciona etc.

Pais de origen: Argentina Pais de origen: México

Afo de aparicion: 2014 Ao de aparicion: 2015
Tamaiio: 7,3 MB Tamaiio: 4,3 MB

NUm. de descargas: 500-1000 NUm. de descargas: 50-100
Versién actual: 4.1.1 Version actual: 1.1

Sistema operativo: Android & i0S Sistema operativo: Android
Desarrollada por: Snoop Consulting SRL | Desarrollada por: MOBA UACM

Elaboracién propia

Basicamente, ambas aplicaciones moviles son similares, ya que persiguen
el mismo objetivo al proporcionar los espacios de atencién para un grupo
especifico. Por ejemplo, la aplicacion “ASDRA buscador de entidades” esta
dirigido para los cuidadores de las personas con discapacidad intelectual; mientras
que, la aplicacion “Cidown” esta dirigida los cuidadores de las personas con
sindrome de Down. Ambas aplicaciones parten de analizar el contexto de los
cuidadores. Las diferencias que existen entre estas dos aplicaciones son

simplemente técnicas.
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2. Lapromocion de la salud empoderante

Ls Real Academia Espafiola define el concepto empoderar como “hacer poderoso

o fuerte a un individuo o grupo social desfavorecido”*°

; mientras que el Banco
Mundial define el empoderamiento como “el proceso de aumentar la capacidad de
los individuos o grupos a tomar decisiones y transformar esas opciones en
acciones y resultados deseados”.'®! A grandes rasgos, el empoderamiento se

puede entender como la capacidad de actuar y decidir.

Por otra parte, el concepto de empoderamiento se incluye desde la primera
Conferencia Mundial de Promocion de la Salud —Carta de Ottawa—, celebrada en
la capital de Canada en 1986, dentro de las tres estrategias basicas para la
promocioén de la salud: abogacia, facilitar y mediar; las cuales contienen una serie
de acciones prioritarias, sobre las que se considera necesario incidir para mejorar
la salud de los individuos y de las poblaciones. Por lo tanto, han desarrollado
numerosas politicas y estrategias orientadas a capacitar a las personas para que

aumenten el control sobre su salud y la mejoren. 3

En este sentido, la Carta de Ottawa define la promocién de la salud como:

Proporcionar a los pueblos los medios necesarios para mejorar su salud y ejercer un
mayor control sobre la misma. Para alcanzar un estado adecuado de bienestar fisico,
mental y social un individuo o grupo debe ser capaz de identificar y realizar sus
aspiraciones, de satisfacer sus necesidades y de cambiar o adaptarse al medio
ambiente. La salud se percibe pues, no como el objetivo, sino como la fuente de
riqueza de la vida cotidiana. Se trata por tanto de un concepto positivo que acentla
los recursos sociales y personales asi como las aptitudes fisicas. Por consiguiente,
dado que el concepto de salud como de bienestar trasciende la idea de formas de
vida sanas, la promocién de la salud no concierne exclusivamente al sector

sanitario.”**?

130 Real Academia Espafiola. (2001). Diccionario de la lengua espafiola (22.% ed.). Madrid, Espafia:

REA
31 The World Bank. (s.f.). Empowerment. [Portal web]. Estados Unidos. Recuperado en
http://www. worldbank.org/ Consultado en 4 de octubre de 2015.
182 Organizacién Mundial de la Salud. [OMS]. (1986). La Carta de Ottawa para la Promocion de la
Salud. [Portal web]. Recuperado en http://www.who.int/healthpromotion/conferences/en/
%%)ns ultado el 2 de noviembre de 2015.

Ibidem.
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En pocas palabras, la promocidon de la salud es el proceso que permite a
las personas incrementar el control sobre su salud para el mejoramiento de la

misma.

Para ser mas especificos, la estrategia de “facilitar” —de la Carta de
Ottawa— establece que se debe actuar en colaboracion con los individuos o los
grupos para conseguir su empoderamiento frente a la salud; mediante la
movilizacion de recursos humanos y materiales, ello con el fin de promover y

proteger su salud. 3

En este sentido, el empoderamiento para la salud a nivel del individuo y del
comunitario es diferente.
El empoderamiento para la salud individual se refiere principalmente a la capacidad
del individuo para tomar decisiones y ejercer control sobre su vida personal. El
empoderamiento para la salud de la comunidad supone que los individuos actlen

colectivamente con el fin de conseguir una mayor influencia y control sobre los

determinantes de la salud y la calidad de vida de su comunidad, siendo éste un

. C . .. . . 135
importante objetivo de la accién comunitaria para la salud.

La aplicacion “Cidown” se apega al empoderamiento para la salud
individual, ya que el recurso tecnolégico presenta limitaciones para formar una
colectividad entre los cuidadores de las personas con sindrome de Down en el

Distrito Federal.

Por otro lado, Chapela, en 2007, explica la promocién de la salud

empoderante como.

[...] organizada por expertos con clasificaciones y agendas especifica en tanto a su
concepcion de salud se refiere y [...] considera a la persona como agente con que
trabaja quizds dentro del rango de usuario [...] La evidencia y parametros de

evaluacion de la promocion de la salud empoderante varian de acuerdo con las

134 pidem.

185 Organizacién Mundial de la Salud. [OMS]. (1998). Promocién de la salud: Glosario. (1% ed.).
Espafia: Ministerio de Sanidad y Consumo
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clasificaciones de los expertos: desde indicadores de modificacion de enfermedades

hasta apropiacion y control de los programas por parte de los usuarios.'®

Es importante mencionar que el disefio e implementacion de la aplicacion
“Cidown” no se apega, en su totalidad, en la explicacién anterior de promocion de
la salud empoderante, puesto que la nocién de salud que se utilizd no busca
incidir en la modificacién de las enfermedades. Sin embargo, coincide en otros
aspectos, por ejemplo, los cuidadores son considerados como usuarios; ademas
el objetivo de la aplicacion “Cidown” es ampliar las redes y recursos de los
cuidadores en relacion con los espacios de atencion del sindrome de Down en el

Distrito Federal.

Para ser mas especificos, si “toda practica de promocion de la salud esta
orientada por lo que la persona que la realiza entiende como salud. La definicion
de salud determina lo que se promueve. Esta categoria indaga: ¢,qué es la salud?

; Qué es lo saludable?”®’

Entonces, la salud —en este caso particular— se entiende como “mejorar el
acceso de las personas a la informacion de salud y su capacidad para utilizarla
con eficacia, la alfabetizacion de Ila salud es fundamental para el

empoderamiento”. 38

Ahora bien, ¢qué es la alfabetizacion en salud?, segun la OMS, la
alfabetizacion en salud “estd constituida por las habilidades cognitivas y sociales
que determinan la motivacion y la capacidad de los individuos para acceder a la
informacién, comprenderla y utilizarla, para promover y mantener una buena

salud.”**° Anteriormente advertimos que gran parte de los cuidadores del Distrito

136 Chapela, M.C. (2007). ¢(Qué promocién de la salud ha fracasado? UAM-X. (p. 106). México.

Recuperado en
https://dl.dropboxusercontent.com/u/95366187/que%20promoci% C3%B3n%20de% 20la% 20sal ud%
20ha%20fracasado.pdf Consultado el 17 de noviembre de 2015.

137 Guzman Pizarro, L., Angulo Manaseé, A., Garcia Cardenas, D. & Gémez Panana, M.A. (2012).
Introduccién a la Promocién de la Salud (1% ed.) (p. 92). México: UACM.

138 Organizacién Mundial de la Salud. [OMS]. (2009). 72 Conferencia Mundial de Promocién de la
Salud. [Portal web]. Recuperado en http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/en/
Consultado el 3 de noviembre de 2015.

"% |bidem.

189 Organizacién Mundial de la Salud. [OMS]. (1998). Promocién de la salud: Glosario. (1% ed.) (p.
21) Espafia: Ministerio de Sanidad y Consumo.
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Federal cuentan con las habilidades necesarias para la utlizacion de una
aplicacion moévil, es decir, los cuidadores presentan condiciones favorables en
acceso a internet, en el dominio o conocimiento para usar los teléfonos
inteligentes o tabletas, conocimiento para descarga aplicaciones moviles y el uso

de las redes sociales de internet.

Sin embargo, las personas con sindrome de Down presentan
analfabetismo digital, lo que representa una desventaja en salud, puesto que “una
baja alfabetizacion general puede afectar la salud de las personas directamente,
ya que limita su desarrollo personal, social y cultural, ademas de impedir el

desarrollo de la alfabetizacién para la salud”.**°

Recordemos la definicion de discapacidad de la OMS, la cual indica que un
ambiente con limitaciones que pueden afectar el desempefio de las personas con

discapacidad en los diferentes ambientes sociales.

La aplicacion “Cidown” estd caracterizada por ser una herramienta
alternativa que busca mejorar el acceso de informacién, de los espacios de
atenciéon del sindrome de Down para los cuidadores del Distrito Federal, ello con

la finalidad de proporcionar un mayor control y decision entre los usuarios.

En sintesis, la aplicacion de “Cidown” se construyd desde una nocion de

salud empoderante a nivel individual.
A continuacién se describe el desarrollo de la aplicacién “Cidown”.

3. Antecedentes de la aplicacion “Cidown”

La historia del desarrollo de la aplicacion Cidown comienza desde mi llegada al
Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias (INER); en este lugar realice mi
Servicio Social —en el periodo de febrero-agosto de 2014—. Mi labor consistié en
realizar pruebas de funcién respiratoria a personas con sindrome Down. Tiempo
después conoci la experiencia de los cuidadores en relacion con la falta de
informacién de los espacios que atienden a las personas con sindrome de Down
del Distrito Federal.

10 1pidem.
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Posteriormente investigué a través de fuentes secundarias y primarias
sobre los espacios que atienden a las personas con sindrome de Down en México,
y elaboré una base de datos en Excel, a través de las fichas de registro que
disefie, para rescatar la informacion de los espacios que atienden el sindrome de

Down en el Distrito Federal.

La idea de una aplicacion movil surgié al escuchar la exposicion del Doctor
Joaquin Duran Cantolla —EI Futuro del Suefio: Investigacion e innovacion—, en una
conferencia interna del INER. Durante la exposicién del Dr. Cantolla resalté tres

caracteristicas principales en el desarrollo de las aplicaciones moéviles en salud:

1. Elcrecimiento de las aplicaciones moviles en el campo de la medicina.
2. Elbajo coste en el desarrollo de las aplicaciones moviles.

3. Lafacilidad para compartir informacion.

Por ello, la base de datos en Excel;, en la que habia trabajado, se podia
compartir por medio de una aplicacién mévil. Solamente faltaba encontrar a un
grupo de desarrollares de aplicaciones moviles, esta tarea la comencé al termino
de mi Sernicio Social. Posteriormente navegué a través de una tienda de
aplicaciones méviles —Google Play—*!, y por este medio encontré la informacién
de MOBA UACM 1#2

En sintesis, MOBA UACM es un grupo de estudiantes de ingenieria de
software de la UACM del plantel Cuautepec, este grupo dedica su tiempo libre a
desarrollar aplicaciones moviles a favor de la UACM. El grupo de MOBA UACM ha
desarrollo con anterioridad un par de aplicaciones méviles como: Comedor

UACM,*3 UACM Bus'* entre otros programas informaticos.

I Es una plataforma de distribucidon digital de aplicaciones méviles para los dispositivos con

sistema operativo Android, asi mismo es una tienda en linea desarrollada y operada por Google.

142 Mobile Apps UACM (MOBA UACM): Divisién de desarrollo de sistemas y aplicaciones méviles
de la Universidad Auténoma de la Cuidad de México. Plantel Cuautepec.

3 plancarte, A., Vazquez, C., Marfil J., Gonzalez, H., & Ponce, M. (2014). UACM Bus. [Aplicacion
movil].Google play. México. Recuperado en

https://play.google.com/store/apps/details?id=com.plak nava.mobauacm.uacmbus Consultado el 24
de febrero de 2015.

1% plancarte, A., Vazquez, C., Marfil J., Gonzélez, H., & Ponce, M. (2013). Comedor UACM.
[Aplicacién movil]. Google play. México. Recuperado en
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En septiembre de 2014 hice contacto con los integrantes de MOBA UACM a
traves del correo electronico. En cuestion de dias programamos una reunion en el
mes de septiembre del afio en curso, en el Laboratorio de Mateméaticas del plantel
Cuautepec. En la reunion estuvieron presentes los integrantes MOBA UACM
(Alejandro Plancarte, Carlos Vazquez, Josué Marfil y Marinan Ponce). Durante la
reunidén consulté con los integrantes de MOBA UACM la posibilidad de desarrollar
una aplicacion moévil con la informacion de los espacios que atienden a las
personas con sindrome de Down en el Distrito Federal. El grupo de MOBA UACM
aceptd desarrollar la aplicacion movil bajo el nombre de “Cidown” (Centro de
informacién de los espacios de atencion del sindrome de Down). Tiempo después
establecimos los siguientes objetivos:

Objetivo general

Crear una aplicacion movil gratuita con los datos de las organizaciones e
Instituciones publicas que atienden a las personas con sindrome de Down en el

Distrito Federal.

Obijetivos especificos

e Realizar una base de datos en Excel con la siguiente informacién: direccion,
teléfono(s), correo(s) portal web, redes sociales, coordenadas geograficas
(latitud y longitud), poblacion que atiende (edades) y servicios que
proporciona de cada organizacidon o Instituciéon publica que atienden a las
personas con sindrome de Down del Distrito Federal.

e Diseniar el logotipo de la aplicacion movil.

e Construccion de redes sociales para uso especifico en Facebook y Twitter.

e Buscar informacion sobre el sindrome de Down.

e Desarrollar una aplicacion moévil —en sistema operativo Android— integrando
la base de datos, el logotipo, las redes sociales y la informacién basica con
respecto al sindrome de Down.

e Presentar la aplicacién mévil en publico.

https://play.google.com/store/apps/details ?id=com.naveli.mobauacm.comedoruacm Consultado el
24 de febrero de 2015.
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Cronograma de actividades

El siguiente cuadro 2 muestra el cronograma de actividades del desarrollo
de la aplicacion “Cidown”.

Cuadro 2
Cronograma de actividades en el desarrollo de la aplicacion “Cidown”

Afo 2014 Afo 2015
Actividad oct | nov | dic | ene | feb | mar| abr [ may| jun jul ago | sep | oct

Base de datos en
Excel (primera X X X
fase)

Base de datos en
Excel (segunda X X X
fase)

Disefio del logotipo X
de Cidown

Construccion de
redes sociales para
uso especifico en
Facebook y Twitter

Informacion del
sindrome de Down

Programacion de la
aplicacion

Pre.senf[{mo n dg la X X X
aplicacion moévil

Elaboracién propia

Diserfio de la base de datos en Excel

El disefio de la base de datos en Excel tuvo dos momentos; la primera fase tardé
tres meses —octubre a diciembre de 2014—, basicamente consistié en obtener y
verificar los datos las organizaciones que atienden a personas con sindrome de

Down en el Distrito Federal.

La segunda fase tardo tres meses —enero a marzo de 2016—, y consistio en
obtener y verificar los datos de las Instituciones publicas que atienden a las

personas con sindrome de Down en el Distrito Federal.

Cabe sefialar que los datos obtenidos de los espacios que atienden a las
personas con sindrome de Down en el Distrito Federal estan sistematizados,

clasificados y resguardados de forma impresa en las fichas de registro.
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Por ultimo se envio la propuesta de disefio para la elaboracién de una base

de datos relacional**, al grupo de MOBA UACM, en el mes de marzo de 2015.

El disefio del logotipo

El logotipo de la aplicacion “Cidown” lo realice con los conocimientos adquiridos
durante la carrera de promocion de la salud en la UACM, en particular, me refiero
a la materia de Salud Comunitaria Il, en donde aprendi determinadas formas de
analizar los diversos discursos en salud de los distintos medios de comunicacion,
al igual adquiri distintas habilidades para disefiar medios comunicativos, tales
como: carteles, tripticos, folletos, foto secuencias, etc.

Por otro lado, el logotipo estda compuesto por las siguientes partes: la
imagen de una mano extendida, una letra “C” en tipografia Alpha Silouettes 3,4
una estrella y la palabra Down.

En laimagen 1 se observan las especificaciones técnicas del disefio original

del logotipo de la aplicacion “Cidown”.**’

145 . . . .
Una base de datos relacional es una coleccién de elementos de datos organizados en un

conjunto de tablas formalmente descritas desde la que se puede acceder a los datos o volver a
montarlos de muchas maneras diferentes sin tener que reorganizar las tablas de la base.

196 a tipografia Alpha Silouettes 3 es una fuente de letra que maneja Microsoft Office Word 2007.
" Las siglas de RGB (sigla en inglés de red, green, blue, en espafiol rojo, verde y azul) o RVA es
la composicion del color en términos de la intensidad de los colores primarios de la luz.
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Imagen 1.

Especificaciones técnicas del logotipo de Cidown

Dimensidn: 33 cm de
altura por 26.44 cm de
ancho

125 Dimensidn: 2 cm de
Colores en RGB

RGB

. Rojo:112, verde:48,
azul:160
RGB

. Rojo:0, verde:112,
azul:192

Tipografia: Aipha
Silouettes 3
Tamano: 500

Tipografia: Arial
Black “negritas” en

WordArt
RGB ordart
Rojo: 255, verde: 192, amano:
azul:0

Finalmente el logotipo se envid al grupo de MOBA UACM en el mes de
diciembre de 2014.

La creacion de las redes sociales

Las redes sociales de “Cidown” estan conformadas por una cuenta en Facebook
denominada Cidown Promocién de la Salud.}*® Asi mismo la aplicacion “Cidown”
contiene una cuenta en Twitter con el nombre de Cidown.}*® Las diferentes
cuentas en las redes sociales, para la aplicacién de “Cidown”, se abrieron en el

mes de enero de 2015.

La finalidad de incluir redes sociales es para se tenga comunicacion y/o
retroalimentacion por parte de los cuidadores que utilicen las redes sociales de

internet.

En dltimo lugar, se dio aviso al grupo de MOBA UACM de la creacion de las

redes sociales en el mes de enero de 2015.

148 veéase la pagina de facebook oficial de Cidown en https://www.facebook.com/uacm.cidown

Consultado el 18 de de septiembre de 2015
149 vease la pagina de twitter oficial de Cidown, en https://twitter.com/uacm_cidown Consultado el
18 de de septiembre de 2015
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La informacién del sindrome de Down

La aplicacion “Cidown” contiene informacion basica del sindrome de Down, es
decir, incluye una orientacion sobre los estudios prenatales, la definicion del
sindrome de Down, los datos biomédicos, los datos demograficos de la poblacion

con sindrome de Down en México, etc.

La busqueda de la informacion del sindrome de Down tard6 tres meses —
febrero a abril de 2015—. En el anexo 9 de este escrito se encuentra la informacién

con respecto al sindrome Down que contienen la aplicacion “Cidown”.

Por ultimo se envid la informacién recabada del sindrome de Down al grupo
de MOBA UACM en el mes de abril de 2015.

Las etapas de la implementacién de la aplicacion “Cidown”

La implementacion de la aplicacién “Cidown” se llevd a cabo el Laboratorio de
Matematicas en el plantel Cuautepec, y conté con el apoyo del responsable de

éste lugar, el profesor Marco Antonio Prado Zayago.

En el cuadro 3 se muestran las etapas del desarrollo de la aplicacion

“Cidown”.
Cuadro 3
Etapas del desarrollo de la aplicacién “Cidown”
Etapa Periodo Responsable(s) Carrera Plantel
12 Etapa:
:jr:qselggngntacién - Alejandro Plancarte (coord.) Ingenieria de Cuautepec
pie Josué Marfil Software (ISO) P
(arquitectura del
software) abril -
a .
f)aféatjza'datos gggzto e - Alejandro Plancarte Ingenieria de
. - Carlos Vazquez 9 Cuautepec
racional (4 meses) - Mariana Ponce Software (ISO)
(implementacién)
a .
3eE:1?§36n - Carlos Vazquez Ingenieria de Cuautepec
P ny - Mariana Ponce Software (ISO) P
pruebas piloto

Elaboracién propia
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El coordinador de la implementacién de la aplicacién mévil fue Alejandro
Plancarte. Mientras que Josué Marfil, Carlos Vazquez y Mariana Ponce

participaron en las diferentes etapas de la implementacion de la aplicacion movil.

El desarrollo de la aplicacion “Cidown” tardd cuatro meses, inicié en el mes

abril de 2015 y finaliz6 en la primera semana del mes de agosto de 2015.

En suma, la aplicacién “Cidown” integra un directorio de los espacios que

atienden el sindrome de Down, ademas de que contiene la siguiente informacion:

¢ Nombre la organizacion o Institucion publica

e Domicilio

e Teléfono(s)

e Fecha de fundacion

e Edades que atiende

e Servicios que proporciona

e Medios digitales (correo electrénico, portal web, facebook y twitter)

e Ubicacion geogréfica (a través de Google Maps™™®)

El usuario de la aplicacion “Cidown” puede hacer las siguientes acciones: **

e Consultar el directorio de los espacios que atienden a las personas con
sindrome de Down

e Consultar la informacion basica del sindrome de Down

e Compartir la aplicacion movil

e Enviar sugerencias y/o comentarios a los creadores de la aplicacién movil

por medio de las redes sociales, o a través de la misma aplicacién movil.

Finalmente, el usuario debera contar con internet y un dispositivo movil con
sistema operativo Android para poder descargar la aplicacion “Cidown”.

150 Google Maps ofrece imagenes de mapas desplazables, asi como fotografias por satélite del

mundo e, incluso, la ruta entre diferentes ubicaciones o imagenes a pie en cada calle.
151 véase a detalle las funciones de la aplicacion “Cidown” por medio de las captura de pantalla en
https://cidownblog.wordpress.com/2015/09/27/triptico/ Consultado el 27 de septiembre de 2015.
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4. Presentacion de la aplicacion “Cidown”

Las presentaciones de la aplicacién “Cidown” se llevaron a cabo en el Plantel de

Cuautepec y San Lorenzo Tezonco.

En el cuadro 3 se muestran las presentaciones de la aplicacién “Cidown” en

publico.

Cuadro 3

Las presentaciones en publico del desarrollo la aplicacion “Cidown”, 2015

Presentacion Fecha Lugar y hora Participante(s) Observaciones
12 Presentacion - Publico pasivo
. L - Alejandro Plancarte | - La aplicacién mévil fue
Presentacion de Plantel - Carlos Vazquez subida en la tienda de
aplicaciones 14 de Cuautepec. Aula . q e
méviles agosto Magna 1 - Josué Marfil _ apllc_a0|one§ (Google_ Play) en
S i . - Fernando Octavio el mismo dia de la primera
disefiadas por 13:00-14:30 hrs. Hernandez Vilchi tacion de | licacis
MOBA UACM” ernandez Vilchis presentacion de la aplicacion
Cidown
22 Presentacion
“Proyectos de - Participacién del publico
investigacién y - Sugerencias para difundir la
desarrollo de Plantel San - Alejandro Plancarte | aplicacion mévil entre los
aplicaciones - Carlos Vazquez cuidadores
. Lorenzo Tezonco. P ) . .
moviles por las 28 de Aula B-201 - Josué Marfil - Sugerencias para financiar
licenciaturas en agosto 14:30-16:00 hrs - Fernando Octavio la aplicacion “Cidown”
Ingenieria de ' ' ' Hernandez Vilchis - Sugerencias para mantener
Software y actualizada la base datos
Promocioén de la - Integracion de un voluntario
Salud” al proyecto de “Cidown”
- Participacién del publico
- Sugerencias para buscar
financiamiento
32 Presentacion Plantel San - Sugerencias para conformar
. 7 de Lorenzo Tezonco - Fernando Octavio e
Semana del . S una Organizacién de la
Cpom octubre Aula B-101 Hernandez Vilchis . c
Tesista ) ; Sociedad Civil
10:00-11:20 hrs. : . .
- Sugerencias para difundir la
aplicacion mowil entre los
cuidadores
Plantel San - Publico pasivo
a ., i .
ff Prgseqtauon 15 de Lorenzo Tezonco - Alejandro Plancarte El publico estuvo _
Seminario de octubre Aula B-101 - Carlos Vazauez conformado por estudiantes
Tecnologia” 14:30-16:00 hrs. q de las ingenierias del plantel
SLT
52 Presentacion
“V Encuentro de Plantel San - Participacion del publico
Estudiantes y 28 de Lorenzo Tezonco - Fernando Octavio - Preguntas sobre la el
Egresados de la | octubre Aula B-101 Hernandez Vilchis impacto logrado en la

licenciatura en
PS”

13:20-14:40 hrs.

poblacién objetivo

Elaboracién Propia
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Las presentaciones de la aplicacion “Cidown” fueron de gran ayuda, ya que,
a través de las observaciones y comentarios del publico, brindaron elementos para
elaborar un andlisis FODA al equipo de trabajo que desarrollo la aplicacion
“Cidown”, incluyendo al promotor de la salud. Recordemos que el analisis FODA
proviene del acrénimo en inglés SWOT, en espafiol las siglas son FODA
(Fortale zas, Oportunidades, Debilidades y Amenazas).

El analisis FODA consiste en realizar una evaluacion de los factores fuertes y débiles
gue en su conjunto diagnostican la situacion interna de una organizacion, asi como su
evaluacion externa; es decir, las oportunidades y amenazas. También es una
herramienta que puede considerarse sencilla y permite obtener una perspectiva
general de la situacion estratégica de una organizacion determinada. Thompson
(1998) establece que el andlisis FODA estima el hecho que una estrategia tiene que
lograr un equilibrio o ajuste entre la capacidad interna de la organizacién y su

. .z - . . 152
situacion de caracter externo; es decir, las oportunidades y amenazas. °

52 Talancon, H. P. (2006). La matriz FODA: una alternativa para realizar diagndésticos y determinar

estrategias de intervencion en las organizaciones productivas y sociales. Contribuciones a la

Economia. Recuperado en http://www.eumed.net/ce/2006/hpt-FODA.htm Consultado el 27 de
noviembre de 2015
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En el cuadro 5 se muestra el andlisis FODA del equipo de trabajo que desarrollo

la aplicaciéon “Cidown”.

Cuadro 5
Andlisis FODA para el equipo de trabajo que desarrollo la aplicacion
“Cidown”
Fortalezas Debilidades

v El dominio completo en el v' La falta de domino en el
desarrollo de aplicaciones desarrollo de aplicaciones
moéviles en el sistema moéviles en otros sistemas
operativo de Android. operativos (i0S, Windows

v' La buena relacién entre los Phone, etc.).
integrantes del equipo de v La falta de recursos
trabajo. econdmicos para ampliar la

v La flexibilidad para trabajar a aplicacién “Cidown” a otras
distancia. poblaciones winerables.

v El alto grado de v' El  mantenimiento de la
responsabilidad del equipo de aplicacion “Cidown” a largo
trabajo. plazo.

v' La aplicacion “Cidown” puede v' La actualizacion de la
sostenerse  con  recursos informacion que proporciona
propios del equipo de trabajo. la aplicacion “Cidown”.

v' La aplicacién “Cidown” es v' Las limitaciones de su uso
gratuita. para quienes no tienen la

v'  La aplicacion “Cidown” es un preparacion digital.
producto patentado a nombre v'  Lafalta de un plan de difusién
de la UACM. para la aplicacién “Cidown”.

v El exitoso trabajo
multidisciplinario para resolver
problemas en diversos
ambitos.

Oportunidades Amenazas

v' La posibilidad de implementar v' El desconocimiento de la
la informacién de “Cidown” en aplicacion “Cidown” por parte
un sitio web. de los cuidadores.

v'  La integracion de voluntarios v El sistema operativo de los
en el mantenimiento de dispositivos moviles del
“‘Cidown”. usuario final.

v La existencia de fuentes de v El analfabetismo digital en
financiamiento externas. México.

v La falta de competencia, es v' La base de batos quede
decir, la aplicacion “Cidown” desactualizada con el paso
es Unica en su tipo a nivel del tiempo.
nacional.

v'El apoyo institucional de la
UACM con aulas y equipo de
coémputo.

Elaboracién propia

Es importante el analisis FODA para conocer las limitaciones que tiene la

aplicacion “Cidown”. Algunos ejemplos son: el analfabetismo digital, la falta de
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internet o dispositivo moévil, el sistema operativo, el desconocimiento por parte de
los cuidadores, entre otras. Mientras que los puntos favorables que presenta la
aplicacion “Cidown” son: es una aplicacién gratuita, el mantenimiento es de bajo

coste y es un producto patentado a nombre de la UACM.

Finalmente, en el mes de diciembre de 2015, la aplicacion “Cidown” fue
patentada a nombre de la UACM. Por lo tanto, el acta de registro de la patente
reconoce a: Alejandro Plancarte, Carlos Vazquez, Josué Marfil, Marinan Ponce y
Fernando O. Hernandez Vilchis como los autores legitimos de la aplicacion
“Cidown” (ver anexo 10).

5. Cierre del capitulo

En este dltimo capitulo se analizd el contexto de las aplicaciones moviles en

salud, asi como el enfoque de la promocion de la salud empoderante.

En pocas palabras, la aplicacion “Cidown” se construyé desde la nocién de
salud como el acceso a la informacion de los espacios de atencién del sindrome
de Down; ello para aumentar el control y toma de decisiones por parte de los

cuidadores.

Cabe sefialar que seria muy aventurado asegurar que se tiene el registro
total de todos los espacios que atienden a las personas con sindrome de Down en
el Distrito Federal, o el resto del pais. Sin embargo, se puede asegurar que se
utilizé la informacion de fuentes confiables, ademas de pasar por un proceso

estricto de verificacion.

Esto que se afiadi6 la informacion de 78 espacios, mismos que atiende a
las personas con sindrome de Down a nivel nacional, de los cuales, 67 son

organizaciones y 11 Instituciones publicas.

En suma, la aplicacion “Cidown” contiene la informacion de 337 espacios
que atienden a las personas con sindrome de Down en nuestro pais, es decir, 244

Instituciones publicas y 93 organizaciones.

Por otra parte, para resolver las desventajas y limitaciones que presenta la

aplicacion “Cidown”, el grupo de MOBA UACM, en conjunto con el promotor de la
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salud, ha decidido crear un sitio web para el afio 2016. Asi como también

mantener la actual union del equipo de trabajo.

Finalmente, se tiene planeado presentar la aplicacion “Cidown” en la
proxima conmemoracion del Dia Mundial del Sindrome de Down a celebrarse en
el Angel de la Independencia, esto en marzo de 2016. Hasta esa fecha se espera
tener un mayor impacto entre los cuidadores de las personas con sindrome de

Down del Distrito Federal.

6. Consideraciones finales
En primer lugar, me gustaria comentar que la vision que se tiene de la aplicaciéon
“Cidown” es de un catalizador para la implementacion de un sitio web, es decir,
existe una base solida de informacién construida teéricamente, la cual se puede
nutrir en el disefio de una pagina web. La implementacién de una pégina web
posee ventajas, tales como: consultar el sitio web en cualquier dispositivo movil y
en cualquier sistema operativo, siempre y cuando se cuente con internet,
computadora o dispositivo movil, entre otros factores. Ademas los cuidadores
podrian interactuar entre si mismos a traves de un foro o chat. El cuidador ya no
se veria de forma individual, sino podriamos hablar de una colectividad a largo
plazo o en una comunidad virtual. En este sentido, el tipo de promocién de la salud
seria diferente al empoderante, puesto que una comunidad virtual participativa
podria gestionar sus propios recursos Yy construir soluciones de acuerdo a sus

principales necesidades.

Es importante la intervencion del promotor de la salud en el campo de las
aplicaciones moviles en salud, puesto que en el contexto global, las aplicaciones
moviles en salud tienen una fuerte tendencia en prevenir las enfermedades v,

principalmente, manejan una nocion de salud como la ausencia de enfermedad.

La aplicacion “Cidown” demuestra que los conocimientos del promotor
fueron fundamentales en el disefio e implementacién desde la promociéon de la
salud, y bajo una nocion de salud distinta a la prevencion o ausencia de

enfermedad.
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Otro aspecto no contemplado es el impacto indirecto en la creacion de
puentes de comunicacion entre los profesores y los estudiantes de ingenieria de
Software y Promocion de la Salud de diferentes planteles. Este resultado, desde
mi punto de vista, forma parte de las habilidades del licenciado en Promocién de la
Salud, es decir, la habilidad de establecer alianzas y fomentar la participacion para

poder trabajar en una meta en comun.

Por otro lado, la UACM brinda una gran oportunidad para realizar
investigaciones multidisciplinarias. En otras palabras, es posible y viable el trabajo
de quipo entre las diferentes disciplinas que existen dentro de la universidad. En
este caso particular, la licenciatura en Ingeniera de Software y Promocion de la
Salud ha sido una claro ejemplo de una sinergia singular en el desarrollo una

aplicacion movil para una poblacion especifica de nuestro pais.

Sin embargo, los profesores, las academias y en general la comunidad
universitaria de la UACM deben redoblar el paso para fomentar, promover y
apoyar, al interior y al exterior de la universidad, el trabajo de equipo entre
diferentes campos disciplinarios para desarrollar alternativas en propuestas,

programas o soluciones en los diferentes problemas que plantea nuestro pais.

Para concluir, diré que los hallazgos obtenidos a través de los
conocimientos del promotor de la salud —la experiencia de trabajar con las
personas con sindrome de Down y sus cuidadores, la sistematizacién de la
informacion relacionada con los espacios de atencién del sindrome de Down en el
Distrito Federal, la documentacién bibliografica del sindrome de Down, el disefio,
aplicacion, analisis e interpretacion de diferentes instrumentos metodoldgicos, la
investigacion sobre las aplicaciones mdviles en salud y el uso de la nocién de
salud desde la promocién de la salud empoderante— fueron un pilar fundamental

en la construccion de la aplicacion “Cidown”.

En conclusidn, la aplicacion “Cidown” se enmarca dentro de una practica de
promocién de la salud empoderante, dado que es una herramienta alternativa que
coadyuva a la toma decisiones por parte de los usuarios sobre los espacios de

atencion del sindrome de Down en México.
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ANEXOS o
Anexo 1. Sondeo de opinidn

FECHALE;WILMJE'BJI_ANE! No.

“SONDEO DE OPINION”

Buenos dias / tardes, mi nombre es Fernando Octavio Hernandez Vilchis y soy estudiante de la Universidad auténoma
de la ciudad de méxico (UACM), de la licenaatura promocion de la salud. En este momento estoy realizando un sondeo
de opinion sobre el sindrome de Down en el Distnito Federal. Los datos obtenidos seran usados uUnicamente con fines
académicos y son de caracter confidencial. Cualquier dato personal proporcionado estara resguardado y protegido. Su
opinion es muy importante, ya que, los resultados de este sondeo de opinion podran ayudar a la creacion de una aplicadon
movil para los cuidadores de las personas con sindrome de Down en el Distrito Federal. Le agradezco que conteste las
siguientes preguntas:

. INFORMACION GENERAL DEL CUIDADOR
NOMBRE (OPCIONAL)

EDAD SEXO: HOMBRE( ) MWMER ( ) PARENTESCO

)
)
)
) (29)
3.~ STRABAJA ACTUALMENTE? ... oo Sl.( ) NO....{ ) (99
4.- JUSTED ESTA AFLIADO EN ALGUNA INSTITUGION DE SALUD?.ooooooooooooooeoeoe SL...( ) NO...( ) (99
5.- (USTED GUENTA GON INTERNET EN CASAZ. ..o Sl.( ) NO...{ ) (99
6.- (USTED UTILIZA LAS REDES SOCIALES DEINTERNET?. ..o SL..( ) NO....{ ) (99
MENCIONE UN EJEMPLO
7.- (USTED CUENTA TIENE TELEFONO INTELIGENTE O TABLET?.....oovoosooeooeooee oo SL.( JNO.( ) (99)
8.- JALGUNA VEZ HA DESCRAGADO UNA APLICACION MOVIL? oo SL( JNO..{ ) (99)
9.- JUSTED CONOGE ALGUNA APLICACION MOVIL RELACIONADA CON SINDROME DEDOWN?__SL.( ) NO...( ) (99)
¢ PODRIA NOMBRAR LA APLIACION MOVIL RELACIONADA CON SINDROME DE
DOWN?
.  INFORMACIONDELA PERSONA CON SINDROME DE DOWN
NONMBRE (OPCIONAL) SEXO: HOMBRE( ) MMNER ( )
EDAD
10.- (ACTUALMENTE ASISTEA LA ESCUBLA?. oS ) NOL...( ) SALTO A LAPREGUNTA 12 (99)
11.- {,QUE ESCOLARIDAD TIENE? (LEA ¥ MARQUE UMA SOLA OPCION]
PREESOOLAR. oo e ()
)
)
)
)
12 ; ESTA AFLIADO EN ALGUNA INSTITUCION DESALUD 7. 81 _( ) {99)
13.- (SABE UTILZAR EL INTERNET?. .oooooooo oo Sl ) (99)
14.- jUTLZA LAS REDES SOCIALES DE NTERNET?....................._.. Sl ) ()
15.- ;CUENTA TIENE TELEFONO INTELIGENTE O TABLET?........... Sl ) (%)
16.- JALGUNA VEZ A DESCRAGADO UNA APLICACIONMOVIL?...SL..( ) NO....( ) (99)
17.- SEGUN SU EXPERIENCIA PERSONAL ¢CUALES SONLOS ESPACIOS DEATENCION DE. SINDROME DE DOWN DE MAYOR
DIFICULTAD PARA ENCONTRAR EN EL DISTRITO FEDERAL?
LOS ESPACIOS EN SALUD (ATENCION MEDICA).................. Sl ) NO....{ )
LOS ESPACIOS EN EDUCACION (SERVICIOS EDUCATIVOS) .o sl ) NO.{ )
LOS ESPACIOS EN CAPACITACION LABORAL O EMPLEOD ... oooo oo Sl ) NO....{ )}
LOS ESPACIOS DE RECREACION, DEPORTIVOS Y CULTURALES oo Sl ) NO....{ )
LOS ESPACIOS DEDENUNGIA _---—_ooooo oo oo Sl ) NO....{ )
LOS ESPACIOS DE INFORMACION SOBRE EL SINDROME DE DOWN ... oo Sl ) NO..{ )

ALGUN OTRO ESPACIO QUE NO ESTE CONSIDERADO ; INDIQUE CUAL? (99)




Anexo 2. Tabla de las organizaciones del Distrito Federal

Organizaciones de la Sociedad Civil del Distrito Federal, 2015

Delegacioén Nam. Nombre de la Organizacion de la Sociedad Civwil
Alvaro 1. Com_u_nidad Doyv.n A.C. .
Obregon 2 2. La P!rJnoIa; acy\ndades culturales, educativas y de desarrollo para
educacion especial A.C.
Benito Juarez 5 1. Fundacjén CTDUCA Atencion Integral de personas Down L.A.P.
2. La Casita de San Angel L.A.P.
Coyoacan 5 1. Funda}cién John Langdon.Down A.C.
2. Colegio de Apoyo Educativo Down A.C.
" 1. Confederacion Mexicana de Organizaciones en Favor de la Persona
Cugjimalpa L con Discapacidad Intelectual, A.C. (CONFE)
1. Daunis: Hecho para Gente Excepcional I.A.P.
Cuauhtémoc 3 2. Fundacién de Ayuda Al Débil Mental A.C.
3. Fundacién Incliyeme
Gustavo A. M. 1 1. Centro de Apoyo Psicopedagogico Aragon A.C. (CAPA)
1. Fundacioén Arte Down A.C.
lztapalapa 4 2. Calli Do_vyn (Centro Social,vlicente Guerrero)
3. Fundacién de Ayuda al Débil Mental A.C. (Fadem)
4. Centro Jerome A.C
Miguel 1. antrg de Estimulacién Tem prana la Gaviota L.A.P.
Hidalgo 3 2. Ollmplada§ Especw}lgs de México A.C.
3. Best Buddies de México A.C.
1. Integracion Down LLA.P.
2. Fundacién Mosaico Down A.C.
Tialpan 6 3. Declic': Abrigndo Ias. Puertas a la Inclusion
4. Colegio Latinoamericano Down A.C.
5. Instituto Herbert: Educacién Especial A.C.
6. Trisomia 21 México A.C.
Venustiano 1 1. Centros Ocupacionales para Deficientes Mentales Adultos I.A.P.
Carranza (COPADEMA)
Xochimilco 1 1. Comunidad Crecer LLA.P.
Total 26 Organizaciones de la Sociedad Civil

Elaboracién propia

Numero de organizaciones delsindrome de Down porcadadelegacién del
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Anexo 3. Mapas de los espacios de atencién del sindrome de Down del D.F.

DISTRIBUCION DE LAS ORGAMNIZACIONES DE LA SOCIEDAD CIVIL QUE ATIENDEN EL
SINDROME DE DOWN EN EL DISTRITO FEDERAL, 2015
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Anexo 4. El cuestionario

FECHA T WS AN

FOLIO

“CUESTIONARIO”

Buenos dias / tardes, mi nombre es Fernande QOctavio Hernandez Vilchis, soy estudiante de la Universidad Autonoma de la
Ciudad de Mexico (UACM), de Ia licenciaiura Promocion de la Salud. En este momento estoy realizando un cuestionario scbre la
atencion del sindrome de Down en el Distrito Federal. Los datos obtenidos seran usados unicamente con fines académicos yson de
caracter confidendal. Cualquier dato personal proporcionado estara resguardado y protegido conforme ala Ley. Su participacion es
muy importante, ya que, los resultados de este cuestionarc podran ayudar a la creacion de una aplicadon movil para los cuidadores
de las personas con sindrome de Down en el Distrito Federal. Le agradezco que confeste las siguientes preguntas.

NOMBRE DE LA ORGANIZACION

DOMICILIO
CALLE MNo. EXTERIOR MNo. INTERIOR.
ENTRE Y
CALLE CALLE
O ESQUINA CON
COLONIA CP TELEFDNG
CORRED DE_ EGACION
NOMBRE (OPCIONAL) ANOS TRABAJANDD PARA LA ORGANEZACION
I. DATOS PERSONALES lll. RECURSOS TECNOLOGICOS
SEMO: HOMBRE( ) MUJER { }

1.- ;CUAL ES SU PUESTO DENTRO DE LA ORGAMIZACION 7 [LEA Y MARQUE UNA
SOLA OPCIOM)

DIRECTIVO { )} ADMIMISTRATIVO () EMPLEADO ( ) (09)

2.-; QUE ESCOLARIDAD TIENE? (LEAY MARGUE UNA SOLA OPCIGN)

SIN ESCOLARIDAD ..o oo oo e e [

PREESCOLAR .. oo oo oot e e e e )

PRIMARIA ..o oo oo e e oo e e )

SECUNDARIA. .. )

FREPARATORIA )

TECHNICO.......... }

PROFESIOMAL.. )

POSGRADO. ... ) ()
Il. INFORMACION DE LA ORGNAIZACION

3.- ;LA ORGANIZACION ESTA REGISTRADA COMO .7

{LEAY MARQUE UNA SOLA OPCION)

ASOCIACION CIVIL oo |:| 1

INSTITUCION DE ASISTENCIA PHNADA............]:l 2

INSTITUCIGN DE BENEFICENCIAPRIVADA ... [ | 3

ASOCIACION DE EIENEFICENCI&F'RIUADA..._.__.I:' 4

SOCIDAD CILVIL ..o ceeeeee eeeeeees e eae e ]:| 5

DEPEMDENCIA PUBLICA. ...ooovee oo e ]:| g

OTRO L] 7 e

(ESPECIFIQUE)

4.- ,_i,CIUI'E TIFQ DE SERVICIOS PROPORCIONA LA ORGANIZACIONT
{LEAY MARQUE LAS OPCIONES QUE CORRESPONDAN A LA ORGANIZACION)

=l

NO

5.- g LA ORGAMIZACION CUENTA COM INTERMET?

Sl () NO{ )} (8@

B.- ;LA ORGANIZACION CUENTA COM SU PROPIA PAGINA WEB?

) )

T-olLA ORGANIZACION CUENTA COMN
RESDES SOCIALES DE INTERNET?

= NO | (28)

sl

) NO(

1 (98)

IV. CONOCIMIENTO DE LA POBLACION CON SINDROME DE DOWN

8.- &CUANT}\S PERSONAS CON SINDROME DE DOWN SON ATENDIDAS
ACTUALMENTE POR LA ORGAMIZACION?
{LEA Y ANOTE EL NOMERO DE PERSONAS)

MUJERES HOMBRES TOTAL [
MO ATIENDE. ..o e I:l
(ag)

8.- ;LA ORGANIZACION TRABAJA CON EL SIGUIENTE GRUPO ETARIO?
{LEA Y MARQUE LAS OPCIONES QUE CORRESPONDAN A LA ORGANIZACION )

SI NO
NINOS (0-14 ANOS)...

JOVENMES (15 A 20 ANO 5)

ATEMCION MEDICA

ADULTOS (30 A 59 ANOS)

TERAFIAS (HABLA Y LEGUAIE]. ... et e e

ADULTOS MAYORES (80 AND S ¥ MAS)
(28)

EDUCACION ESPECIAL . .oooomooe e s sttt e

ORIENTACION PSICOLOGICA ]

10.- ;USTED CONOCE CUANTAS PERSONAS CON SINDROME DE DOWN HAY
EL DISTRITO FEDERAL?

CAPACITACION LABORAL. ...cooeooeeesoe e eee e s e meere e

DEPORTIVOS ¥ RECREATIVOS. ..

s NO( }

)
{MENCIONE DONDE SE PUEDE CONSULTAR LA INFORMACION )

ARTISTICOS ¥ CULTURALES ..o oo s e

(a9}

OTRO
(89)

[ESFECIFIQUE)

No. de intentos 1...2...3...4..5...6...7...8...9...10




Anexo 5. Aviso de privacidad

AVISO DE PRIVACIDAD: EI C. Fernando Octavio Hernandez Vilchis es
responsable de recabar sus datos personales, del uso que se le dé a los mismos y
de su proteccidon. Su informacion personal sera utilizada para fines académicos y
estadisticos. Para las finalidades antes mencionadas, requiero obtener los
siguientes datos personales: nombre y apellidos y correo electrénico o teléfono
(s). Considerado como sensible segun la Ley Federal de Proteccion de Datos

Personales en Posesion de los Particulares, ningun de los datos proporcionados.

Usted tiene derecho de acceder, rectificar y cancelar sus datos personales, asi
como de oponerse al tratamiento de los mismos o revocar el consentimiento que
para tal fin nos haya otorgado, a través de los procedimientos que he
implementado. Para conocer dichos procedimientos, los requisitos y plazos, se

puede poner en contacto conmigo en: delriofernando@ hotmail.com

Quien no consienta que sus datos personales sean utilizados en los términos que
sefala el presente aviso de privacidad, no debera proporcionar ningun dato. Ya
gue el proporcionarlos, se entiende como el consentimiento del presente aviso de

privacidad.
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Anexo 6. Carta de presentacion

MéxicoD.F.,a _ de __ de 2015

Asunto: Presentacion del proyecto Cidown

A quien corresponda:

Con el gusto de saludarlo, me permito hacer una especial invitacion a _nombre de la

organizacién  para formar parte de la aplicacion movil denominada CIDOWN (Centro de

Informacion de los espacios de atencion del sindrome de Down en el D.F.)

El objetivo central es la creacion de una aplicacion moévil con el fin de brindar la
informacién basica de las organizaciones e instituciones publicas que atienden a
las personas con sindrome de Down. Esta aplicacion movil estara dirigida para las
personas que cuidan directamente de las personas con sindrome de Down en el Distrito
Federal.

El equipo de trabajo estd conformado por cinco universitarios de la
Universidad Autbnoma de la Ciudad de Meéxico (UACM), de los planteles, San Lorenzo

Tezonco y Cuautepec.

La aplicacion movil difundira la siguiente informacion:
Nombre la organizacion o institucion publica
Domicilio

Teléfono(s)

Correo(s)

a > wn e

Informacion de la asociacion: tipo de servicio que presta, fecha de fundacion y
poblacion que atiende (edades).

Usted puede conocer el trabajo de los ingenieros en Software de la UACM, plantel
Cuautepec, relacionado con aplicaciones moviles visitando directamente la Google Play
Store: uacmcomedor™® y uacmbus.**

193 https://play.google.com/store/search?q=comedoruacm

154 https://play.google.com/store/search?g=uacmbus
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El desarrollo de aplicaciones méviles ha tenido gran éxito en nuestra casa de estudios
pero ahora se asumio un compromiso social mayor, al llevar esta tecnologia a nivel
Distrito Federal. Asimismo hemos fusionado los conocimientos de dos areas de estudio de
nuestra universidad, es decir, se fusionaron las licenciaturas en Ingeniera en Software y la

Promocién de la Salud para crear la aplicacion movil denominada CIDOWN.

Los objetivos de la aplicacion moévil son los siguientes:

Objetivo General:
e Crear una base de datos con la informacion de las Organizaciones de la Sociedad
Civil (OSC) e instituciones publicas que atienden el sindrome de Down en el
Distrito Federal

Objetivos Especifico:
e Disefiar una aplicacion mavil gratuita que contenga la informacién de los espacios

gue atienden a las personas con sindrome de Down

Este recurso tecnoldgico representa para nosotros la primera aplicacion movil creada a
partir de la experiencia de los cuidadores de las personas con sindrome de Down del
Distrito Federal. Cabe sefalar que, la aplicacion Cidown sera creada en la Universidad
Auténoma de la Ciudad de México y orgullosamente difundira el lema de nuestra alma

mater: “Nada humano me es ajeno”

Sin més por el momento, me despido de usted enviandole un cordial saludo.

Atentamente

i

RESPONSABLE DEL PROYECTO CIDOWN
Fernando Octavio Hernandez Vilchis
Promotor de la Salud
Plantel: San Lorenzo Tezonco

Correo: delriofernando@hotmail.com
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Anexo 7. Guién preguntas para la entrevista semi-estructurada

Guidn preguntas para la entrevista semi-estructurada

Fecha de realizacién de la entrevista semi-estructurada: 18 de mayo de 2015

Inicio: 8:30 a.m. Termind: 9:45 a.m.
Temas:

5. La informacion que recibieron los padres de familia (cuidadores) desde el

nacimiento de su hijo (a) con sindrome de Down

6. La informacion genética que recibieron los padres de familia (cuidadores)
sobre la condicién de su hijo (a)

7. Los espacios de atencion que encontraron los padres de familia
(cuidadores) en los primeros afios de vida de sus hijos (as) con sindrome

de Down.

8. Los medios de comunicacion utilizan actualmente los padres de familia

(cuidadores) para buscar informacion relacionada con el sindrome de Down

Preguntas-estimulo
¢ Qué informacion les brindaron desde el nacimiento de su hijo(a)?
¢ Como confirmaron la condicién de su hijo (a)?
¢ Cudles son las oportunidades que encontraron para su hijo (a)?
¢ Qué medios de comunicacién utilizan actualmente para buscar informacién
relacionada con el sindrome de Down?

el IS N
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Anexo 8. Anélisis del la entrevista semi-estructurada

Andlisis del la entrevista semi-estructurada

PREGUNTA OBJETIVO REFERENCIA TRANSCRIPCION ANALISIS
,Qué Investigar sobre | Sra. Leticia H. Lo que mas Encontramos que, a
informacién los problemas S. recuerdo, ese dia veces los
les brindaron especificos que | (hijo con fue el miedo diagnésticos de
desde el enfrentaron los | sindrome de increible. Mi esposo | sindrome de Down,
nacimiento de | padres de un Down, 13 y yo nos abrazamos | por parte de los
su hijo(a)? hijo (a) con afos) y nuestro bebé entre | médicos, son poco

sindrome de nosotros. Estuvimos | alentadores, ya que,
Down juntos y ala vez tan | los médicos

Sra. Norma B.
(hija con
sindrome de
Down, 21
anos)

solos con nuestro
miedo, tuvimos
miedo del presente,
miedo al futuro, ya
sabes [...] No sé
como explicarlo, es
como Si
experimentar la
muerte de nuestros
suefios por un nifio
que habiamos
sofiado. Nosotros al
igual que todos los

papas
experimentamos
miedo [...]

Al principio tenia
miedo de tocarla, de
conocerla, de dejarla
en mi corazén, yo
pensaba que tal vez
me iba a dejarme
muy pronto por lo
que me dijo el doctor
[...] ellos solo dicen
que viven poquito
[...] peroyanome
importaba lo que me
decia el doctor,
luego la toqué vy,
este. Me pareci6 que
ya estaba en mi
corazoén. Después
tuve que abrazarla,
besarla 'y amarla
[silencio]. Mi corazén
empez6 a doler. No
podia imaginar un
dia sin ella.

Los médicos tienden
a tratar segun su
regla, ustedes me
entienden, no hay
excepcion, ellos

mencionan una baja
esperanza de vida al
nuevo integrante de
la familia con
sindrome de Down.
Sin embargo, no en
todos los casos pasa
lo mismo.

Sin embargo,
actualmente se sabe
gue, la esperanza
de vida de una
persona con
sindrome de Down
puede superar los
60 afios de edad,;
segun datos de la
Organizacién
Mundial de la Salud
(OMS)
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Sra. Maria
Elena M.M.
(hija con
sindrome de
Down, 20
anos)

vieneny te ven
como si fueras de
otro planeta, o te
dicen sabe que, es
gue su hija tiene
sindrome de Down,
lo mejor seria que
no se enfoque tanto
en ella ya que viven
poco y lo mejor seria
que se dedique a
sus otros hijos [...]
como me gustaria
ver al doctor que me
dijo eso, para decirle
en su cara, que se
ha equivocado con
mi hija, porque mi
hija ya tiene 21 afios
y ella tiene una
buena salud, hasta
mejor que uno.

En mi caso, los, los
doctores no fueron
malos con nosotras,
nos apoyaron y nos
orientaron para
llevarla a una
fundacion. Mi nifia
ha cambiado mi vida
para mejor y me hizo
darme cuenta lo que
es realmente
importante en la vida
[...] Através de dar
y recibir amor, ella
logr6 mucho en sus
seis meses de \ida.
Ella me ha dado la
felicidad y me ha
dado el dolor, pero si
tuviera que elegir lo
haria todo de nuevo.

cCémo
confirmaron la
condicién de
su hijo (a)?

La informacién
gue manejan
los padres de
familia sobre el
diagnostico del
sindrome de
Down

Sra. Irma A. L.
(hija con
sindrome de
Down, 41
anos)

Nos enteramos del
diagnoéstico de mi
hija cuando tenia
nueve dias de edad.
Cuando nos dieron
las pruebas que
mostraban sindrome
de Down, los
médicos se
sorprendieron [...]
pero no tanto como
mi marido y yo.

Es importante saber
que, el diagnoéstico
del sindrome de
Down no sélo se
determina por las
caracteristicas
fisicas, sino también
se debe confirmar a
través del estudio
conocido como
cariotipo o
citogenético. Este
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Sra. Maria S.

R.

(hijo con
sindrome de
Down, 21
anos)

Sra. Juana
M.S.

(hijo con
sindrome de
Down, 20
anos)

Nunca nos
hubiéramos
imaginado que mi
hija tendria trisomia
21, pero bien,
Jquién de todas lo
ha hecho? sino
hasta darse cuenta
que tu propio hijo
tiene sindrome de
Down.

Mi hijo naci6 por
cesareay tenia los
rasgos del sindrome
de Down. El naci6
con los ojos
rasgados, bocay
cabeza pequeriia, los
pufios apretados.
Los doctores me
dieron malas noticas
ya que detectaron
problemas en el
corazén. Cuando me
dijeron esto yo
estaba en
recuperacion y
estaba segura que
ellos tenian la
habitacion
equivocada. Fue
entonces cuando me
dijeron que mi bebé
iba a morir, pero
jporque! Una como
madre se pone a
pensar, con toda la
tecnologia moderna,
mi bebé iba a morir
[...] Fueron tres
afos de sufrimiento,
angustia entre
cirugias, hospitales,
gastos [silencio] todo
esto tuwo que pasar
mi hijo pero al dia de
hoy... gracias a Dios
esté con nosotros.

Mi hijo fue
diagnosticado con
sindrome de Down
por mosaicismo,
esto nos explicg, el
pediatria al mes que

estudio sirve para
saber la constitucion
de los genes de una
persona.

Aungue la mayoria
de los nifios se
parecen a sus
padres, hay ciertas
caracteristicas
fisicas comunes
entre las personas
con sindrome de
Down.

En un primer
momento, las
caracteristicas
fisicas de una
persona con
sindrome de Down
alertan a los
médicos, pediatras
etc.; sin embargo es
recomendable
confirmar el
diagnostico de
sindrome de Down a
través de estudios
genéticos (cariotipo)
para tomar las
acciones
correspondientes y
dar seguimiento ante
las posibles
complicaciones
medicas que pudiera
desarrollar la
personas con
sindrome de Down.

Es importe resaltar
que, durante la
entrevista semi-
estructurada nadie
menciond haber
realizado un
diagndstico prenatal,
es decir, todos los
diagnésticos se
dieron después del
nacimiento del bebé.

En algunos casos se
realizaron los
estudios genéticos
(cariotipo), ya que,
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Sr. Arturo M.
Z

(hijo con
sindrome de
Down, 15
anos)

nacido mi hijo [...]
siempre fue un nifio
muy fuerte. Desde
bebé recibié
atencion médica,
[...] El hace todo tan
bien que todos me
preguntan, este, oye
Juanita estas segura
gue tu hijo tiene
sindrome de Down.
Yo siempre les
contesto que si.

Yo te puede decir
como padre de un
chico maravilloso
como mi hijo que a
con los afios ha
habido muchos
problemas. Muchas
veces tenia miedo
de abrir los ojos,
porque tenia miedo
de lo que le fuera a
pasar. [...] siempre,
siempre me
acuerdo de lo que mi
madre me dijo.
Cuando me enteré
que mi tercer hijo
seria mental y
fisicamente
discapacitado. Mi
esposay yo
lloramos muchas
veces juntos.
Imaginate el impacto
de la noticia que te
dan los doctores [...]
Entonces mi esposa
me dijo desde que
nacio nuestro hijo
"Vamos a hacer que
nuestro bebé tenga
las mismas cosas
que hicimos con
todos los demas [...]
le daremos amory le
daremos lo mejor
gue tenemos para
ofrecer. A partir de
ese momento, este,
es nuestro lema.

los padres de familia
nombraron recibir
los resultado de los
pruebas o
nombraron el
nombre de variacion
genética que
condiciona el
sindrome de Down,
en este caso
particular, se
nombré al sindrome
de Down por
mosaico y trisomia
21.

¢;Cuales son
las

Identificar los
recursos que

Sra. Patricia G.
S.

Mi hijo fue a la
escuela alos 4

Durante el desarrollo
de la entrevista
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oportunidades
que
encontraron
para su hijo
@)?

cuentan en
educacion

(hijo con
sindrome de
Down, 19
anos)

Sra. Juana M.
S.

(hijo con
sindrome de
Down, 20
anos)

Sr. Arturo M.
Z

(hijo con
sindrome de
Down, 15
anos)

Sra. Irma A. L.
(hija con
sindrome de
Down, 41
anos)

afos, lo llevaba toda
la semana durante
dos afios. Yo lo llevé
a una escuela
especial, este
bueno, la escuela se
llama Integracion del
Down. El pasé en un
programa de, de
educacion especial
en esta escuela.
Pero si noté que
mejoro, todos los
dias fue una lucha
épor qué? Porque
paso6 de ser un nifio
cerrado y timido a
ser un nifio mas
abierto.

Yo lleve a mi hijo a
un kinder pero no
sabia cémo lo iban
a integrar con los
demas nifios, ese
era mi miedo, uno
como mama se
preocupa por todos
los detalles, luego...
después, por medio
de la interaccioén con
otros nifios de su
edad y con el apoyo
de las maestras mi
hijo se integro sin
dificultades.

Mi hijo empezé a ir
al preescolar desde
los tres afios y, este,
parecia muy
contento. El recibié
terapia de leguaje y
la comunicacién.
Ahorita mi hijo lo
hace bien en el
salén de clases, él
puede conseguir lo
gue se propone.

Nunca olvidaré la
sensacion de enviar
a mi hija al kinder.
Parecia una locura
que enviaria a la
escuela a una nifia

semi-estructurada
ninguno de los
padres de familia
habl6 sobre la
educacion inicial. La
referencia que
daban fue a partir
del nivel preescolar.

Actualmente el
articulos 3°
constitucional,
establecen que las
personas con
discapacidad
(incluidas las
personas con
sindrome de Down)
de deben recibir
educacion gratuita y
apropiada a través
del sistema de
educacion publica.
Por otra parte el
articulo 4°
constitucional,
garantiza la atencion
médica (para la
poblacién general)
través del Seguro
Popular o el
programa de
Gratuidad del
Distrito Federal.
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Sra. Norma B.

(hija con
sindrome de
Down, 21
anos)

que fuera diferente a
los demés nifos. Si,
no me va a creer, yo
me quede afuera del
kinder para
asegurarme que ella
estuviera segura. Mi
hija estaba bien,
pero yo era un
desastre.

Mi hija, este, ella
asistio a la escuela,
a uno de los kinder,
esos del CAM
[Centro de Atencién
Multiple] Y si, al
principio fue una
lucha para conseguir
una educacién para
ella.
Desafortunadamente
encontramos esta
escuela casi dos
horas de la casa.
Como también tiene
primaria, ellala
termind, ella terminé
la primaria. En esa
escuela estaba bien
porque llevaba
educacion fisica con
sus compafieros
que tiene otras
discapacidades [...]
Ahorita mi hija esta
contenta con sus
clases de pintura en
Calli Down.
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¢Qué medios
de
comunicacioén
utilizan para
buscar
informacion
relacionada
con el
sindrome de
Down?

Indagar cuales
son los medios
de
comunicacion
para pedir
ayuda o
contratar con
otros padres de
familia con la
misma
situacién o
buscar algun
profesionales
vinculado al
sindrome de
Down

Sr. Arturo M.
Z

(hijo con
sindrome de
Down, 15
anos)

Sra. Irma A. L.
(hija con
sindrome de
Down, 41
anos)

Ustedes son los que
saben més de esto
gue uno, que
nosotros, este, la
forma mas sencilla
o f4cil de conocer o
pedir ayuda a otros
papas de chicos
Down es por
internet. Asi de facil.
Sin mentirte yo
tengo mas de cien
contactos de papéas
con hijos Down en el
face; nos motivamos
siempre que
podemos o, este, te
unes a los grupos
del face para, para
motivar a otros
padres, que pasen
por lo mismo [...] yo
ahorita sigo en el
face a Trisomia 21,
este porque me
siento identificado
con ellos.

Mira actualmente ya
existen muchas
formas de ponerse
en contacto o de
pedir ayuda, y una
de ellas es la
internet. Yo casi no
utiliza la
computadora pero
en un tiempo para
aca ya la utilizo mas
[...] es queuno
mismo puedes
encontrar varias
paginas que te
hablen del sindrome
de Down pero, es
gue a veces son
muy pocas donde te
explique con palitos
y bolitas lo que se
trata el sindrome de
Down. A mi por
ejemplo me costd
trabajo entender la
cuestion de las
células o como se
llama... jah si! los

Actualmente las
redes sociales de
internet juegan un
papel importante en
el flujo de
informacion y la
comunicacion entre
los padres de familia
(cuidadores) con
hijos (as) con
sindrome de Down.

Al parecer facebook
es la red que mas
utilizan los padres
de familia con hijos
(as) con sindrome
de Down.

Por otra parte, las
paginas de internet
relacionadas con el
sindrome de Down
son referidas como
fuente de
informacion. No
obstante, a veces la
informacion sobre el
sindrome de Down
se presenta en
términos
biomédicos,
dificultado la
interpretacion por
parte de los padres
de familia con hijos
(as) con sindrome
de Down.
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Sra. Norma B.

(hija con
sindrome de
Down, 21
anos)

Sra. Juana M.

S.

(hijo con
sindrome de
Down, 20
anos)

genes, porque, yo
siempre busque por
qué surge el
sindrome de Down.
Los doctores te
explican pero uno no
les entiende por
tienen su lenguaje
todo rarito. Hasta mi
hermana, la menor,
me puso un video de
en internet y asi fue
gue entendi mas
sobre el sindrome
de Down. Lo que
también me hubiera
gustado encontrar
cual eran las
escuelas para mi
hijo

Hay varias paginas
de fundaciones que
ayudan a los padres
familias [...] ahi
uno puede buscar
informacion del
sindrome de Down.
Pero como dice el
sefior Arturo, el que
mas utilizamos es el
facebook, es que en
estos sitios podemos
compartir nuestras
experiencias y
conocer a otros
padres de familia.

Yo antes regafiaba a
mis hijos por estar
en el internet pero
no tiene mucho
tiempo que ya lo
utilizo, con decirle,
gque actualmente los
gue estamos aqui
presentes nos
tenemos agregados
en el face y si uno
de nosotros deja
venir a Calli Down lo
buscamos ahi para
preguntar que, qué
ha pasado con él y
asi.
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Anexo 9. La informacién béasica del sindrome de Down

Informacion del sindrome de Down

La siguiente informacion esta destinada a servir Gnicamente como una orientaciéon
sobre el sindrome de Down. Antes de realizar cualquier tipo accion se pide al
usuario consultar a un médico con licencia u otros profesionales de la salud que

conozcan el sindrome de Down.
cUsted estda embarazada?
Esta informacion puede ser util tanto para usted como para su familia si:

1. Estd considerando hacerse los estudios para saber si su bebé tiene

sindrome de Down

2. Se hizo un examen y los resultados indican que existe la posibilidad de que

su bebé pudiera tener sindrome de Down

3. Se hizo un examen y los resultados indican que su bebé tiene sindrome de

Down

Usted siempre debe autorizar los estudios prenatales

No existe ninguna norma o ley mexicana que la obligue a someterse a estudios sin
su consentimiento. Usted no debe ser estudiada al menos que lo autorice. Usted
debe dar dicha autorizacién so6lo después de ser informada y entender lo que
miden cada estudio y los riesgos que implican. Un asesor en genética o un médico
general pueden ayudarle a entender las ventajas y desventajas de realizar estos

estudios y sus resultados.

¢En qué consisten los estudios de diagndéstico prenatal para sindrome de

Down?

Generalmente hay dos tipos de estudios (invasivos y no invasivos) que pueden
hacerse durante el embarazo y ayuda a determinar si su bebé tiene sindrome de
Down. Los estudios se conocen con el nombre de “estudios de diagndstico

prenatal.”
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Pruebas no invasivas: Existen 2 tipos de estudios no invasivos: los andlisis de

sangre y el ultrasonido. Estudios de sangre hechos en suero materno, tales como
el tamiz bioquimico o también conocido como “cuadruple marcador” y se realiza
habitualmente entre las semanas 15 y 20 del embarazo, con un indice de precision
de entre el 69% vy el 81%.

El ultrasonido permite obtener informacion importante sobre la salud del feto y las
condiciones presentes en el Gtero. Habitualmente se realiza entre las semanas 11

y 14 del embarazo

Triple screening o triple test consiste en un analisis de sangre, un ultrasonido y
datos de referencia, como la edad materna. Este estudio puede indicar si existe
alguna alteracion en el feto. Habitualmente se realizar entre las semana 15 y 20

del embarazo.

Estudios invasivos: Hay dos estudios de diagndstico que pueden indicar con una

certeza de casi 100% si su bebé tendra sindrome de Down.
e La amniocentesis, se practica después de la semana 15 de embarazo.

e La muestra de vellosidades coridnicas, se practica entre las semanas 10 y

12 de embarazo.

Ambos examenes implican un riesgo limitado pero real de producir un aborto.

¢, Qué es el sindrome de Down?

El sindrome de Down, también conocido como Trisomia 21, es una condicion en la
gue una persona nace con tres copias del cromosoma 21 en lugar de dos. En
México, 1 de cada 691 bebés nacen con sindrome de Down. En el mundo hay
cerca de seis millones de personas con sindrome de Down. En México se estima

que hay 250 mil personas con sindrome de Down.

Se desconoce la razén por la cual algunos bebés tienen tres copias del
cromosoma 21 en lugar de dos. Se sabe que en 95% de los casos, el sindrome de
Down es aleatorio y no hereditario (el 3% de los casos, la condicion es heredada
de un padre que porta sin saberlo un cromosoma 21 adicional). La posibilidad de

tener un bebé con sindrome de Down aumenta con la edad de la madre; sin
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embargo, 80% de los recién nacidos con sindrome de Down nacen de madres

menores de 35 afios de edad.

Es importante sefialar que, el sindrome de Down no tiene ninguna relacion con la
raza, nacionalidad, situacion socioeconémica o religion, ni tampoco con ninguna

otra cosa que la madre o el padre hayan hecho antes o durante el embarazo.

¢,De qué manera afecta el sindrome de Down a mi bebé?

No hay manera de saber el futuro que le depara a un bebé. En muchos aspectos,
los nifios con sindrome de Down son iguales a los demas. Todos necesitan recibir
atencion y amor. Sin embargo, las necesidades de salud y educacion de una
persona con sindrome de Down pueden representar un reto mayor o ser distintas
que las de una persona tipica. A continuacion damos algunas estadisticas acerca

de las personas con sindrome de Down que pueden ser de utilidad.
Datos generales de las personas con sindrome de Down:

o La expectativa de vida media de una persona con sindrome de Down es

de 60 afos.

« La mayoria de las personas con sindrome de Down tiene un coeficiente

intelectual en el rango de leve a moderado.

« Las leyes mexicanas establece que cualquier persona sin importar su
condicion tiene el derecho de recibir educacion gratuita y apropiada a través
del sistema de educacién publica. También aplica para la atencion médica a

través del seguro popular o la hoja de gratuidad en el Distrito Federal.

e Las personas con sindrome de Down participan en las escuelas, equipos
deportivos, organizaciones, centros de trabajo y en diversas actividades

artisticas, culturales y deportivas.

« En el mundo un ndmero creciente de personas con sindrome de Down

viven independientes de manera total o parcial.

e Un pequefio pero creciente niumero de personas con sindrome de Down

esta optando por contraer matrimonio.

130



Datos

Un pequefio pero creciente nimero de personas con sindrome de Down en
el mundo esta participando en programas de educaciéon medio superior y

superior

medicos de las personas con sindrome de Down:

Hasta el 50% de los bebéscon sindrome de Down nacen con una
cardiopatia y algunos requieren intervencién quirdrgica. La gran mayoria de

los defectos cardiacos son corregibles.

Las terapias fisicas, del habla y otras recibidas durante los primeros cinco
afnos (llamadas “intervencién temprana o estimulaciéon temprana”) pueden
marcar una diferencia significativa en el desarrollo fisico e intelectual del

nifo con sindrome de Down.

La atencion médica apropiada para nifios y adultos con sindrome de Down

es importante y ayuda a fortalecer las capacidades fisicas e intelectuales.

Las personas con sindrome de Down tienen un mayor riesgo de afecciones
médicas, tales como problemas respiratorios, problemas de audicion, apnea
del suefno, afecciones de la tiroides y enfermedad de Alzheimer. Sin
embargo, muchas personas con sindrome de Down no padecen de las
condiciones anteriores, y dado que existe tratamiento para muchas de ellas,

la mayoria puede llevar una vida plena.

¢De qué forma afecta a mi familia un bebé con sindrome de Down?

Muchos padres sienten preocupacion por el efecto en la familia y los hermanos de

un nifio con sindrome de Down.

Es natural sentirse triste o preocupado si un examen detecta que el bebé tiene o

puede

tener sindrome de Down. Un bebé con sindrome de Down no es algo que

las personas suelen planear y podrian surgir problemas médicos, educativos o

financieros.

Sine embargo, existe una serie de organizaciones e instituciones publicas que

atienden a las personas con sindrome de Down en el Distrito Federal y el resto

del pais.
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¢, Qué recursos existen para las mujeres embarazadas del Distrito Federal?

Cada mujer y cada embarazo son diferentes. Los familiares, amigos, profesionales
de la salud y otras personas pueden ayudar a la mujer embarazada para que
reciba un diagnéstico prenatal a tiempo. A continuacidn proporciona el siguiente

recurso.

Medicina a Distancia

Es un centro de atencion telefénica de la Secretaria de Salud de la Ciudad de
México, proporciona servicios de asesoria médica, psicologica, nutricional entre
otros servicios, las 24 horas los 365 dias del afio. También podra consultar todos
los servicios que disponen la Secretaria de Salud; desde como y donde hacer los
tramites para integrarse al Seguro Popular o pertenecer al programa de Gratuidad
del Distrito Federal, hasta encontrar los centros de salud u hospitales que cuentan

con el equipo necesario para realizar el diagnéstico prenatal u otros servicios.
Teléfono: 5132-0909

Sitio web: http://www.salud.df.gob.mx/portal/index.php/programas-y-
accionesc/mdsedesa

¢, Qué espacios existen para la atencion de las personas con sindrome de

Down en México?

La aplicacién de Cidown concentra un conglomerado de instituciones mexicanas,
publicas y privadas, que atienden el sindrome de Down en el Distrito Federal. La
aplicacion Cidown reine a mas de 300 espacios que atienden a las personas con
sindrome de Down localizados en México. De tal forma que el usuario podra
encontrar informacién especifica o relacionada con el sindrome de Down en su

area local.

Dentro del Distrito Federal se incluye las diferentes instituciones publicas en
donde puede preguntar por los servicios disponibles para las personas con
sindrome de Down en: educacion, salud, capacitaciéon laboral o trabajo, asistencia

social, denuncias entre otros servicios.

Recursos extra:
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Tramite de la tarjeta de cortesia para personas con discapacidad

e http://www.metro.df.gob.mx/servicios/cortesiacapaciddif.html

Alta de vehiculos para personas con discapacidad

e http://www.tramitesyservicios.df.gob.mx/wb/TyS/obtencion_de_placa_de_ve

hiculo_para_persona_con_di

La informacion proporcionada en la aplicacion Cidown tiene exclusivamente fines
informativos. El usuario no debe utilizar esta informacion como asesoramiento
meédico. Se solicita al usuario acudir a un médico autorizado o profesionales de la
salud que sepan acerca del sindrome de Down. Los creadores de la aplicacion
Cidown no se responsabilizan por ningun dafio directo, indirecto, consecuente, ni
por ningun otro dafio derivado del uso de la informacion con respecto a
diagnosticos, tratamientos o acciones.
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Anexo 10. Certlflcado de patente dela apllcacmn Cidown
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