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Resumen

Los trastornos del desarrollo intelectual (TDI) son un problema global de salud publica. Esta revisién resumioé la
evidencia de estudios realizados acerca de TDI en hombres y mujeres de 10-49 afios en México, publicados a nivel
nacional o internacional del | enero de 1999 al | de junio de 2020. De n=86 articulos seleccionados, n=65 se publicaron
en revistas internacionales y n=21 en mexicanas. En 2008, se identific6 un nimero maximo de articulos (n=12).
Predominaron reportes de caso(s) (n=37) que principalmente abordaban aspectos genéticos, moleculares, odontolégicos
de diferentes sindromes donde los TDI se incluian como caracteristica de dicha entidad. Se identificaron (n=3) articulos
cualitativos en pedagogia, autonomia e inclusién social. Destacan (n=6) articulos con una definicion de los TDI. La
evidencia acerca de TDI es escasa, sustentada substancialmente en reportes de caso(s). Se sugiere realizar estudios de
seguimiento con enfoque integral desde las perspectivas biomédica, psicoeducativa, sociocultural y justicia, asi coadyuvar
con aproximaciones acerca de las formas mas efectivas que podrian tener un impacto positivo en el funcionamiento,
bienestar y calidad de vida, mas ain cuando estamos acercandonos a otro gran desafio politico y social, los problemas de
envejecimiento y trastornos de salud mental de las personas con TDI.

Palabras clave: Trastornos del desarrollo intelectual; Discapacidad intelectual; Retraso mental.

Abstract

Intellectual development disorders (IDD) are a global public health problem. This review summarized the evidence from
studies conducted on IDD in men and women aged 10-49 years in Mexico, published nationally or internationally from
January 1, 1999 to June I, 2020. Of n=86 selected articles, n=65 were published in international and n=21 in Mexican
reviews. In 2008, a maximum number of articles was identified (n=12). Reports of case (s) predominated (n=37) and
were focused genetic, molecular, and dental aspects of different syndromes where IDD were included as a characteristic
of the entity. Qualitative articles (n=3) in pedagogy, autonomy and social inclusion were identified. There were (n=6)
articles with a definition of IDD. The evidence about IDD is scarcy, substantiated substantially by case(s) reports. The --
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implementation of follow-up studies with a comprehensive approach is suggested from the biomedical, psycho-
educational, socio-cultural and justice perspective, thus helping with approaches about the most effective ways that It
could also have a positive impact on the functioning, wellbeing and quality of life, because we are approaching another
great political and social challenge, the problems of aging and mental health disorders of people with IDD.

Keywords: Intellectual development disorders; Intellectual disability; Mental retardation.

Introduccion

Los trastornos del desarrollo intelectual (TDI) o discapacidad intelectual (DI) son un problema global de
salud publica'? La Encuesta Mundial de Salud estima aproximadamente 110 millones de personas mayores
de 15 afos con dificultades considerables a nivel funcional.?

En México, la primera Encuesta Nacional de Nifnas, Nifios y Mujeres (2015) estimé que 11.2% de los
mexicanos tiene dificultades severas de funcionamiento y discapacidad.* La Encuesta Nacional de la Dindmica
Demografica (ENADID, 2014)° informé que mas de 2 millones de personas (38.8%) reportaron tener
limitaciones para aprender, recordar o concentrarse y 2 millones presentaron la limitacion mental antes de
los 18 anos de edad. Por otra parte, la Encuesta Nacional de Salud y Nutricién (ENSANUT, 2012) reporté
que 14.8% de los nifios menores de 10 afios de edad se encuentra en riesgo de presentar TDI.®

Los TDI son un grupo de alteraciones caracterizadas por una notable limitacion de las funciones cognitivas,
del aprendizaje y de las habilidades y conductas adaptativas;' dichas alteraciones inician antes de los |18 afios
de edad. En su etiologia interactlan factores biolégicos, ambientales y socioculturales.'? En general, quienes
presentan este trastorno son personas en situacion de vulnerabilidad; tienden a ser discriminados,
estigmatizados y excluidos socialmente,” tienen bajos resultados académicos, una menor tasa de
participacion econémica y mayor dependencia. Igualmente, generan elevados costos anuales en la atencién
médica.®

Los datos disponibles acerca de los TDI presentan variaciones en la definicion de dichos trastornos.'? En
general, las guias de diagnostico psiquidtrico generadas en Latinoamérica no cuentan con normas para
diagnosticar a los TDI en sus diferentes niveles. Inclusive existe falta de consenso entre los expertos locales
o regionales que no permite tener un estandar oficial para su diagnéstico ya que el estudio de estos
trastornos es complejo, por tanto se pueden abordar desde distintas perspectivas: biomédica,
psicoeducativa, sociocultural y justicia.®?

Cabe destacar, que a nivel internacional existen revisiones sistematicas y de la literatura en las areas de
farmacologia,'® epidemiologia,'' psicologia,'* servicios y calidad de vida."? Si bien, en México hay estudios en el
ambito de la salud publica'*'® que han generado recomendaciones para disminuir el impacto negativo de los
TDI en la nifez, adolescencia y edad adulta.

No obstante, es preciso senalar que aln existen vacios de conocimiento en el tema, por tanto, una revision
de literatura en ultimas décadas identificara los estudios realizados en el contexto mexicano y desde la
evidencia cientifica se contara con un panorama de la situacién actual de esta entidad, lo cual permitira
coadyuvar a enmarcar investigaciones futuras que generen aproximaciones y/o formas mas efectivas para
atender las necesidades de las personas con TDI. En este sentido, este segmento poblacional pueda
experimentar el pleno disfrute de la vida humana.

A la luz de lo anterior, el presente estudio tiene el objetivo resumir la evidencia cientifica a nivel nacional e
internacional acerca de los TDI cuyo estudio fue realizado en México en hombres y mujeres de 10 a 49 anos

del | enero de 1999 al | de junio de 2020.
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Métodos

Se realizd una revision de la literatura publicada acerca de los TDI en hombres y mujeres de 10 a 49 anos
de edad. La unidad de analisis fueron las publicaciones nacionales e internacionales en inglés o espafnol que
se desarrollaron en México entre el | de enero de 1999 y el | de junio de 2020.""”
Criterios de inclusion, se incluyeron articulos que:

a) El estudio se hubiera realizado en México y se hubiera publicado a nivel nacional o internacional.

b) Idioma fuera en inglés o espafiol y que al momento de la seleccién incluyeran en el titulo, resumen o texto un
descriptor del tema de estudio.

c) El periodo de publicacion fuera del | enero de 1999 al | de junio de 2020.

d) La poblacién fueran hombres y/o mujeres entre 10 y 49 afios de edad.

e) El disefio de estudio fuera observacional (cohorte, transversal, casos y controles, etc.), cualitativos, reporte de
caso(s) y revisiones (rapidas, narrativas/literatura, sistematicas o metaanalisis).

Criterios de exclusion, se eliminaron articulos que:

a) En su abordaje no incluyera ninglin descriptor del tema de estudio

b) Estuvieran duplicados, notas editoriales, cartas al editor, noticias, bibliografia de la literatura gris y articulos
incompletos.

c) El estudio se realizé fuera de México.
d) El estudio se realizé realizado en animales
e) La edad estuviera fuera del rango predefinido.

El proceso de seleccion de articulos comprendié cuatro fases (Figura |):

Figura 1. Diagrama de flujo del proceso de seleccion de articulos
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I. Identificacion. La busqueda de articulos se realizé en las bases de datos: PubMed, Scielo y PsychINFO.
Los términos empleados se identificaron a partir de los tesauros MeSH (Medical Subject Headings) y
DeCS (Descriptores en Ciencias de la Salud): "Intellectual Disabilities”, "Intellectual Disability",
"Intellectual Development Disorders", "ldiocy", "Mental Deficiency", "Mental Deficiencies” y "Mental
Retardation", "Deficiencia Intelectual”, "Deficiencia Mental", "Discapacidad Mental", "ldiotez", "Retraso
Mental" y "Trastornos del desarrollo intelectual". Asi, en las bases de datos se estableci6 el periodo de
estudio. Posteriormente se colocaron descriptores para TDI en inglés o espanol seguido del término
"México".

2. Seleccion. Se reviso el titulo, resumen, términos de blusqueda, pais y afo de cada articulo identificado.
Mediante una tamizacion manual, se eliminaron los estudios que no cumplian con los criterios de
inclusion y los duplicados.

3. Elegibilidad. A continuacion, uno de los investigadores recolecté todos los articulos cuantitativos y
cualitativos, reporte de caso(s) y revisiones. Seguido, entre dos investigadores extrajeron los datos de
los textos completos, en forma independiente, ambos evaluaron su pertinencia segln el objetivo de la
investigacion. Los datos obtenidos se concentraron en una hoja de Excel: a) titulo, nombre y apellidos
del primer autor y afiliacion institucional, base de datos consultada, descriptor, nombre de la revista,
idioma (espafiol o inglés) y afio de publicacion; b) area abordada, medicina en general (genética,
molecular, inmunologia, cardiologia, odontologia, nutriciéon, entre otras), epidemiologia (prevalencia,
incidencia, asociaciones) y salud publica (politicas publicas, apoyos y educacién, programas, calidad de
vida, autonomia e inclusién social),salud mental (psiquiatria o psicologia); c¢) metodologia y tipo de
investigacion (original, casos clinicos, revisiones narrativas o sistematicas), tamano de muestra, edad de
la poblacion y tipo de anilisis (clinico y estadistico); y d)el factor de impacto (FI) de la revista de
publicacién de acuerdo al Journal Citation Reports, ResearchGate y el Consejo Nacional de Ciencia y
Tecnologia; cuando no se localizé el Fl este campo se dejo sin datos.

4. Inclusion de articulos elegibles. Los datos de los articulos seleccionados fueron sintetizados y
caracterizados en funcidn de las variables ya mencionadas. posteriormente, se procedid a su analisis. Los
datos en la hoja de Excel se trasladaron a STATA 15, donde se obtuvo el porcentaje de articulos
publicados por afo y distintos los aspectos clinicos y metodolégicos. Finalmente, se elaboré una sintesis
de las caracteristicas mas relevantes encontradas en los articulos analizados.

Resultados

Se identificaron 338,833 articulos. Se excluyeron los realizados fuera de México (n=336,734), los duplicados
(n=1,814), los que incluyeron poblacién fuera del rango de edad o que no reportaron la edad de las personas
(n=118), los que se basaron en muestras de animales (n=4), los que abordaron otra tematica que no
correspondio al tema de estudio (n=59), cuando no se localizé el texto completo (n=17), una nota editorial
(n=1), quedando al final 86 articulos para revisar exhaustivamente el texto completo.

Caracteristicas de los articulos extraidos

De las tres bases de datos exploradas, la mayor parte de los articulos se extrajeron de Pubmed (n=75),
seguido de SciELO (n=10) y PsychINFO (n=1). (Figura IlA) Los autores principales y correspondientes
fueron mexicanos en todos los casos y estaban incorporados a la Secretaria de Salud (n=23), Universidades
Estatales (n=20), Instituto Mexicano del Seguro Social (n=19), Instituto Nacional de Salud Publica (n=7),
Universidad Nacional Autonoma de México (n=7) y otras instituciones (n=10). (Figura Il B).
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FigurallA. Frecuencia (%) de articulos publicados por base de
datos
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Figurall B. Frecuencia (%) de articulos publicados por afiliacion del
primer autor
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Otras

En revistas internacionales se localizaron vasto nimero de articulos (n=67), el resto (n=19) fueron
publicados en México por la revista Salud Publica de México (n=7), Archivos de Cardiologia de México
(n=3), Revista Médica del Instituto Mexicano del Seguro Social (n=2) y Archivos de Investigacion Médica,
Boletin Médico del Hospital Infantil de México, Gaceta Médica de México, Nova Scientia, Revista Alergia de
México, Revista Mexicana de Investigacion Educativa, Salud Mental, con un articulo por revista. En todo el
periodo de estudio, la revista Salud Publica de México y el American Journal of Medical Genetics Part A
divulgaron mas articulos (n=6) relacionados con TDI en comparacion con otras revistas. Ademads, de
acuerdo al Journal Citation Reports, la revista Emerging Infectious Disease tuvo el factor de impacto mas
alto (FI) mas alto (7.42), seguida por British Journal Cancer (5.92). La revista Genetics Counseling tuvo el
factor mas bajo (0.14). Solamente una revista no tuvo Fl (Case Reports in Genetics).

El nimero maximo de articulos publicados (n=12) se identifico en el 2008. En la segunda mitad del periodo
de revision (2009-2019) aumenté el numero de publicaciones por afo sumando un total de 51 articulos
publicados (Figura Il C) donde la mayor parte de estos (n=65) estaban publicados en inglés. El descriptor con
que se localizaron mas articulos (n=51) fue DI (Figura Il D). Destaca que para el 2020 no se seleccionaron
articulos de acuerdo a los criterios de inclusion. Por otro lado, durante la revision se identificaron articulos
(n=6) que presentaban una definicion acerca de los TDI (Tabla I).
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Figura Il C. Nimero de articulos por aiio de publicacion
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* Nota: a diferencia del texto las frecuencias se presentan en porcentajes.

Figurall D. Frecuencia (%) de articulos publicados por descriptor
del tema de estudio

® Discapacidad intelectual
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® Trastornos del desarrollo
intelectual

Asimismo, los TDI abordados en los articulos estaban relacionados con los siguientes sindromes (n=39):
Down (n=18), Williams Beuren (n=3), X-Fragil (n=3), Myhre (n=2), con una publicacién, Camptodactilia
Guadalajara Tipo lll, Coffin-Lowry, Duplicacion 3q, Dyke-Davidoff-Masson, Elejalde, Kapur Toriello, Lennox
Gastaut, Metabdlico, Noonan, Otopalatodigital Tipo I, Rett, Seckel, Snider Robinson. (Tabla II).

Vale senalar que se observo que en algunos casos un mismo articulo abordé mas de un area, tal como
medicina en general, epidemiologia, salud publica o salud mental. En el drea de medicina, en general los
temas que predominaron fueron de la especialidad de genética (n=36), molecular (n=22), neurologia (n=15),
odontologia (n=11), inmunologia (n=7), cardiologia (n=9), nutricién (n=5). A su vez, el area de epidemiologia
y salud publica incluyé articulos acerca de autonomia e inclusion social (n=9), educacién y apoyos (n=8),
politicas publicas (n=5), calidad de vida (n=2) y programas de inclusién social (n=2). Con respecto a salud
mental, prevalecié el area de psiquiatria (n=4), psicologia (n=11), funcionamiento como lenguaje y comu-
nicacion(n=3) y comportamiento sexual (n=2).

Respecto al diseno de estudio, de 83 articulos la mayoria fueron reporte de caso(s) (n=37), seguidos por es-
tudios transversales (n=22), revisiones (n=17), y casos-controles (n=7). Desde otro tipo de disefo, solo se
identificaron (n=3) articulos con enfoque cualitativo, de ellos, dos abordaban temas de pedagogia y uno de
autonomia e inclusién social. Por dltimo, la mayoria de los participantes incluidos en los articulos tenian una
edad entre 10-45 anos (n=59).
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Tabla I. Definiciones acerca de los trastornos del desarrollo intelectual identificadas en algunas publicaciones. 2

asociados a la masa corporal
en jovenes con DI del norte

de México

del promedio (Coeficiente intelectual
< 86%), que generalmente coexiste
con dificultades en el
comportamiento adaptativo y
diversas limitaciones, entre ellas en la
comunicacion, el auto-cuidado, la
vida en el hogar, las habilidades
sociales, la auto-determinacion, las
habilidades académicas y de trabajo,
entre otras”

— Shea SE, 20123

AUTOR ARNoO DISENO DE OBJETIVO DEFINICION FUENTE DE OBTENCION DE EsTuDIO
ESTUDIO LA DEFINICION PUBLICADO
EN:

Calderon G, et 2003 Revision Presentar dentro de las "Funcionamiento intelectual — Asociaciéon Americana Revista de

al.20 patologias causantes de RM, | significativamente por debajo del sobre RM, 199224 Neurologia
estrategias de prevencion para promedio, se presenta al mismo
aplicacion especifica, | tiempo con limitaciones relacionadas
disponibles en la actualidad en dos o mas de las siguientes areas

de habilidades de adaptacion: en la
comunicaciéon, el auto-cuidado, la
vida en el hogar, las habilidades
sociales, en la comunidad, salud y
seguridad, en las  funciones
académicas académica, trabajo y
tiempo libre. El retraso mental se
manifiesta antes de los 18 afios."

Katz G, et al.2 2008 Revision Describir  los  conceptos | "Se caracteriza por evidentes | — OMS, Clasificacion | Salud Publica
basicos relacionados con la DI | limitaciones en el funcionamiento Internacional del | de México
en funcion del diagndstico, | intelectual y conducta adaptativa, Funcionamiento, de la
tratamiento y prondstico. ésta  Ultima  expresada  como Discapacidad y de la

conceptual, habilidades sociales y Salud, 200125

adaptativas practicas.” Asociacion  Internacional
para el estudio cientifico
de Discapacidades
Intelectuales y del
Desarrollo.  Disponible
en:
https://www.iassidd.org/

— Asociacion  Americana

de Discapacidades
Intelectuales vy del
Desarrollo.  Disponible
en:
https://www.aaidd.org/

Lazcano P, et 2013 Revision Describir la nueva taxonomia "Serie de alteraciones caracterizadas — Salvador CL, et al. 201127 Revista

al.”2 de los TDI, reconocerlos | por un bajo nivel de inteligencia y Panamerican
como un problema de salud | limitaciones en el comportamiento a de Salud
publica y proponer una agenda | adaptativo." Publica
de investigacion y accion en la
Region de las Américas.

Marquez C, et 2011 Revision Enfatizar tres ambitos de | "El término DI es usado para eliminar | = OMS, 1992 2 Salud Mental

al.2! recomendacion de DI: ) | el estigma asociado al RM; ambos se
Epidemiologia, 2) Deteccion, refieren al funcionamiento general — Lépez-lbor ]}, et al
diagnostico y clasificacion y, 3) | cuya caracteristica es: presencia de 200228
Tratamiento un coeficiente intelectual (Cl) menor

a 70, una limitacion adaptativa e
inicio antes de los 18 afos"

Mercandante M, 2009 Revision Discutir sobre la DI en "La DI se ha descrito como RM, — OMS, 2007 25 Current

etal2 América Latina | discapacidad mental, discapacidad Opinion in
especificamente en las areas | mental y discapacidad del Psychiatry
de epidemiologia, politica y | aprendizaje. Todas estas
servicios para nifios y adultos | condiciones requieren la presencia
seglin estudios publicados en | de un deterioro significativo en el
revistas cientificas con revision | funcionamiento intelectual,
por pares y con informacién | limitaciones en el comportamiento
disponible en sitios oficiales de | adaptativo y el inicio de estos
paises de América Latina. eventos antes de la edad adulta”

Ramos |, et al.23 2012 Transversal Analizar los factores | "Se caracteriza por un | — Schalock RL, et al. 20072 Nutricion
fisiologicos y sociales | funcionamiento intelectual inferior al Hospitalaria

Abreviatura: TDI, Trastorno del Desarrollo Intelectual. DI, Discapacidad Intelectual, RM, Retraso mental, OMS, Organizacién Mundial
de la salud. a Revision de la literatura de estudios realizados en México y fueron publicados del | de enero de 1999 al | de junio de

2020.
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Tabla ll. Trastornos del desarrollo intelectual como caracteristica de diferentes sindromes. ?

Autor Ao Disefio de estudio Sindrome Area Estudio publicado en:
Abreu M, et al.*® 2013 Reporte de casos Duplicacion 3q Genética Case Reports in Genetics
Aguilar P, et al.® 2008 Reporte de casos Down Farmacologia Clinical and Translational Oncology
Alcantara O, et al.>* 2016 Transversal Down Genética Pediatric Cardiology
Alva M, et al.** 2003 Revision Lennox Gastaut Farmacologia Revista de Neurologia
Barboza C, et al. > 2013 Reporte de casos Genética American Journal of Medical Genetics
X-Fragil A
Becerra S, et al.*® 2008 Reporte de caso Myhre Clinica Clinical Dysmorphology
Becerra S, et al. ©’ 2009 Reporte de casos Molecular American Journal of Medical Genetics
Snider-Robinson A
Bobadilla M, et al. 8 2003 Reporte de casos Genética American Journal of Medical Genetics
Seckel A
Calderén C, et al. 2004 Transversal Down Cardiologia Archivos de Cardiologia de México
Calderén G, etal.® 2003 Revision Down Epidemiologia Revista de Neurologia
Campos L, et al.*° 2012 Reporte de caso Odontologia The Journal of Clinical Pediatric
Williams-Beuren Dentistry
2016 Reporte de caso Odontologia American Journal of Orthodontics
Cardiel R, et al. *® Noonan and Dentofacial Orthopedics
Davalos NO, et al. >’ 2003 Reporte de caso Myhre Clinica Clinical Dysmorphology
de Leon M, et al. *’ 2011 Revision Rett Molecular European Journal of Neuroscience
de Rubens F, et al.®' 2008 Transversal Williams-Beuren Cardiologia Texas Heart Institute Journal
Duran M, et al. ¢ 1999 Reporte de casos Elejalde Neurologia Archives of Dermatological
2002 Reporte de casos Camptodactilia Clinica Clinical Dysmorphology
Guadalajara Tipo
Figuera LE, et al. *® 1]
Flores L, et al.*® 2009 Transversal Down Nutricion British Journal of Cancer -
Flores R, et al.’’ 2015 Transversal Down Genética Archives of Medical Research
Frias S, et al.*® 2011 Transversal Down Inmunologia Mutation Research
Gamez G, et al. ¥ 2012 Revisién Down Inmunologia Revista Alergia de México
Garcia S, et al. ™ 2014 Reporte de caso Coffin-Lowry Anatomia Revista Mexicana del seguro Social
Goémez V, et al. © 2005 Reporte de caso Down Anatomia Boletin Médico del Hospital Infantil
de México
Gonzalez A, et al.** 2000 Reporte de casos X-Fragil Molecular Annales de Génétique
2005 Reporte de caso Otopalatodigital Molecular American Journal of Medical Genetics
Hidalgo B, et al. % Tipo | A
Lépez P, et al. ¥ 2002 Casos y controles Down Odontologia Special Care in Dentistry
Lépez P, et al. ¥ 2007 Transversal Down Odontologia Down Syndrome Research and
Practice
Lépez P, et al. ® 2008 Casos y controles Down Odontologia Angle Orthodontist
Martinez M, et al. 2013 Transversal Down Odontologia Journal of Clinical Pediatric Dentistry
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La presente revision de la literatura acerca de los TDI resume la informacion obtenida de 86 articulos
seleccionados durante el periodo de estudio del | de enero de 1999 a | de junio de 2020. Resulta
fundamental, destacar que los resultados muestran que en poblaciéon mexicana de 10 a 49 anos de edad, el
numero de articulos publicados fueron en ascenso, sin embargo, son escasos.

Si bien en el lapso de estudio se identificaron 86 articulos, éstos en su mayoria fueron publicados para
presentar un reporte de caso(s) donde los TDI se abordaban como parte de una caracteristica clinica de
dicha entidad. No obstante lo anterior, durante la bisqueda sistematizada también se pudo identificar que un
alto nimero de articulos (n=12) se publicaron casi a la mitad del periodo de estudio (2008). Inclusive, dichas
publicaciones fueron realizadas por el grupo multidisciplinario de investigacion sobre TDI del Instituto
Nacional de Salud Publica de México. Cabe sefalar que a la fecha y como parte de una respuesta social
organizada a las necesidades sociales, econdémicas y sanitarias de las personas con TDI, dicho grupo se
encuentra realizando estudios acerca de este trastorno en el area de la epidemiologia y la salud publica>*®'*
' con el objetivo de elaborar prioridades politicas de investigacion y de salud para la atencién de personas
con TDI y de esta forma contribuir con recomendaciones que permitan garantizar su derecho a una mejor
calidad de vida.

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

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

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

Desde ésta perspectiva, pocas publicaciones ofrecieron una definicion completa y consensada acerca de los
TDI. Inclusive, las publicaciones que describieron una definicion presentaban variaciones, segiin el autor y la
fuente utilizada.*'>**? Hasta el momento las distintas fuentes de obtencion de definicion acerca de los TDI
fueron: la Asociacion Americana del Retraso Mental?*, Organizacién Mundial de la Salud, 2001% Salvador CL,
et al. %, Organizacién Mundial de la Salud, 1992? Lépez-lbor J), et al.?, Organizacion Mundial de Ila
Salud,2007%, Schalock RL et al.®*, Shea SE, et al3' (Tabla ). Al evidenciar que existen variaciones en la
definicion de los TDI, se puede apreciar lo complicado que es estudiar ampliamente el tema. Mas ain cuando
las personas con TDI pertenecen a un segmento de la poblacién con una mayor prevalencia de mdltiples
enfermedades crénicas, lo que resulta en un estado econémico mas bajo durante la adultez®

En este sentido, se encontré un vasto nimero de articulos realizados por investigadores mexicanos de los

institutos nacionales de salud (Pediatria, Psiquiatria, Enfermedades Respiratorias y Cancerologia) y de
hospitales del Instituto Mexicano del Seguro Social donde el principal interés de este gremio fue reportar ca-

53



Ahidée Leyva-Lopez y cols. Archivos en Medicina Familiar

20,33-49
|,58

sos clinicos o estudios donde los TDI fungian como caracteristica de ciertos sindromes, a saber: Down,
Williams Beuren,®>? X-Fragil,>*** Myhre,***’ con una publicacion, Camptodactilia Guadalajara Tipo Il
Coffin-Lowry,” Duplicacién 3q,®® Dyke-Davidoff-Masson,®' Elejalde,” Kapur Toriello,*® Lennox Gastaut,*
Metabolico,”? Noonan,®® Otopalatodigital Tipo 1,% Rett,” Seckel,®® Snider Robinson.®’ (Tabla Il). Por otra
parte, es importante resaltar que se identific6 una minoria de trabajos de investigacion realizados con
enfoque cualitativo, los cuales son importantes para tener una mejor comprensién de las problematicas que
enfrentan no solo las personas con TDI, sino también sus cuidadores familiares."*’*”"

En México, en el area epidemioldgica y de la salud publica existen revisiones orientadas a discutir aspectos
sobre la calidad de vida, autonomia e inclusién social, programas y politicas publicas. Lo anterior debido al
interés de mejorar la calidad de vida y promover la autonomia e independencia de las personas que viven
con un TDI. De hecho, diversos estudios muestran que las personas con TDI estin envejeciendo®’y la gran
mayoria viven en situacién de dependencia, por lo tanto se espera que surjan necesidades nuevas que se su-
maran a las existentes debido al proceso de envejecimiento. Este proceso de envejecimiento natural tiene un
impacto en el funcionamiento psicologico, ya que se asocia con el deterioro cognitivo y con problemas de
salud mental, mismos que podrian ser un desafio inminente para el sistema de salud debido al incremento de
la demanda de apoyos y de servicios especializados en dicha poblacion.””

La presente revision de la literatura ofrece la primera revision sobre TDI en personas de 10 a 49 anos de
edad en los Ultimos 20 anos dentro del contexto mexicano. Por tanto, muestra un panorama actualizado
sobre los TDI a través de publicaciones cientificas y, ademas proporciona una referencia importante para
identificar vacios de conocimiento, por ejemplo, en las distintas areas donde es necesario realizar
investigacion tanto cualitativa como cuantitativa para atender las necesidades de las personas con TDI.

De otro lado, es importante hacer mencién acerca de algunas limitaciones. Es posible que algunos articulos
no se hayan identificado y recuperado porque fueron incluidos en otras bases de datos bibliograficas o en la
literatura "gris" no cientifica. Dado que los términos de blsqueda controlados se limitaron a los tesauros
MeSH y DeCS utilizados en la esfera de la salud, no podemos asumir que se abarcé la totalidad de articulos
y areas que abordan los TDI. En el ambito de la psicologia, la palabra “cognicion” y sus referentes se
prefieren en lugar de la palabra “mente”, hecho por el que bisquedas como “deficiencia cognitiva” o
“discapacidad cognitiva” pueden funcionar como sinénimos de “deficiencia mental” o ‘“discapacidad
intelectual” y no se mostraron en los tesauros utilizados.”

A este tenor se suma la heterogeneidad que muestran los diversos articulos seleccionados, no sélo en las
areas o especialidades abordadas y fuera del rango de edad, sino en los disefos de estudio, en los tamanos
de muestras que son tan particulares, asi como en los propios resultados.

Conclusiones

Si bien, con la evidencia cientifica reconocemos que en México existen articulos publicados en relacién los
TDI, sin embargo, son escasos. Dada la complejidad de este trastorno, se hace énfasis en la necesidad de
poner en marcha investigacion con enfoque integral desde las perspectivas biomédica, psicoeducativa,
sociocultural y justicia’ en este segmento poblacional, asi optimizar el conocimiento de sus necesidades y
coadyuvar con aproximaciones acerca de las formas mas efectivas que podrian tener un impacto positivo en
el funcionamiento, bienestar y su calidad de vida.”?

Finalmente, es importante senalar que se requiere de un equipo multidisciplinario que desde el ambito in-
vestigativo pueda sopesar los datos cualitativos, sobre las percepciones de los cuidadores familiares con res-
pecto a su calidad de vida y la persona con TDI, de este modo, facilitar la elaboracion de programas y/o po-
liticas que permitan extender el beneficio hacia una atencién centrada en este binomio desde distintas pers--
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pectivas. En México, esto Ultimo es imprescindible, ya que estamos acercandonos a otro gran desafio desde

el ambito politico y social, los problemas de envejecimiento’™ y trastornos de la salud menta

[32737% en esta

poblacion en situacion de vulnerabilidad y de sus cuidadores familiares.”
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