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INTRODUCCION

En esta entrega el Centro Nacional de
Investigacion en Salud Materno Infantil Dr. Hugo
Mendoza, CENISMI, presenta una edicion dedicada a la
discapacidad, una problematica que ha ido incrementando
su prevalencia y que segun el Informe Mundial de la OMS
sobre discapacidad, se estima que mas de mil millones de
personas viven con algin tipo de discapacidad; o sea,
alrededor del 15% de la poblacion mundial.

La Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF),
define la discapacidad como un término genérico que
engloba deficiencias, limitaciones de actividad vy
restricciones para la participacion. La discapacidad denota
los aspectos negativos de la interaccion entre personas
con un problema de salud (como paralisis cerebral,
sindrome de Down o depresion) y factores personales,
ambientales (como actitudes negativas, transporte y
edificios publicos inaccesibles), y falta de apoyo social.

La situacion de desventajas que experimentan las
personas con discapacidad ha estado caracterizada por
presentar peores resultados sanitarios, peores resultados
académicos, una menor participacion econémica y unas
tasas de pobreza mdas altas que las personas sin
discapacidad.

En este contexto, se hace necesario lograr que
todos los niveles del sistema de salud y de educacion
existentes, sean mas inclusivos y accesibles a este grupo
poblacional, permitiendo reducir las desigualdades y las
necesidades no satisfechas en la esfera de la salud, asi
como, en el entorno académico, ingreso y permanencia en
las escuelas, superar los cursos sucesivos, donde el
fracaso escolar se observa en todos los grupos de edad, lo
que ayudard a todos los nifios a aprender y realizar su
potencial.

CONTENIDO

EVALUACION DE LA PERCEPCION DE LA
CALIDAD DE VIDA FAMILIAR EN PADRES DE
NINOS Y NINAS CON TRASTORNO DEL
ESPECTRO AUTISTA (TEA).

Licda. Rosangela Mendoza, Licda. Mayra Ramos,
Licda. Natalia Aquino, Licda. Withny Quezada. Centro
Nacional de Investigaciones en Salud Materno Infantil
(CENISMI). Centro de Atencion Integral para
Discapacidad (CAID).

LAS REDES SOCIALES COMO FACTOR
INFLUYENTE EN LOS TRASTORNOS DE LA
CONDUCTA ALIMENTARIA.

Lic. Jorge Luis Lynch. Psicologo Clinico, MA
Psicoanalisis, Especialista en Trastornos de la
Conducta Alimentaria. HIRRC

DISCAPACIDAD COMO BRECHA PARA EL
DESARROLLO INFANTIL Y LA EQUIDAD EN
LA REPUBLICA DOMINICANA

Dr. Manuel Colomé-Hidalgo. Investigador Asociado.
Centro Nacional de Investigacion en Salud Materno-
Infantil Dr. Hugo Mendoza (CENISMI). Profesor de la
Escuela de Salud Publica. Universidad Auténoma de
Santo Domingo (UASD). Profesor de Epidemiologia y
Medicina Preventiva. Instituto Tecnoldgico de Santo
Domingo (INTEC).

PERFIL COGNITIVO Y ADAPTATIVO EN
PACIENTES CON ENFERMEDAD DE
GAUCHER TIPO 3, EN EL HOSPITAL
INFANTIL DR. ROBERT REID CABRAL.
SANTO DOMINGO, REPUBLICA
DOMINICANA.

Dra. Ceila Pérez de Ferran, Dra. Ceila Ferrdn; Licda.
Rosangela Mendoza . Hospital Infantil Dr. Robert Reid
Cabral (HIRRC).

Direccion: Jeannette Baez-Telleria; Editor: Claudia Bautista; Diagramacion: Mélida Pérez. Hab. 417-427, Clinica
Infantil Dr. Robert Reid Cabral, Abraham Lincoln #2, Santo Domingo, Rep. Dominicana. Teléfonos: (809) 533-5373 y

(809) 533-2873. Fax: (809) 532-6450. E-mail:

jeannette_baez(@yahoo.com, bautistasoriano66@gmail.com,

melidaperezl5@yahoo.es; Pagina Web: http://www.ceni

smi.com




Incluimos también en esta edicidén, una vision
diferente del abordaje a la problematica de los trastornos
de conducta alimentaria (TCA) y su relacion con las redes
sociales, el perfil cognitivo y adaptativo en pacientes con
una enfermedad poco frecuente, de igual modo un analisis
desde las brechas para el desarrollo infantil y las
inequidades en salud.

EVALUACION DE LA PERCEPCION DE LA
CALIDAD DE VIDA FAMILIAR EN PADRES DE
NINOS Y NINAS CON TRASTORNO DEL
ESPECTRO AUTISTA (TEA).

Licda. Rosangela Mendoza,' Licda. Mayra Ramos,? Licda.
Natalia Aquino,? Licda. Withny Quezada.?

ANTECEDENTES

La calidad de vida de la familia se define como un
“sentido dinamico de bienestar de la familia, colectivo y
subjetivo, definido e informado por sus miembros, en que
interactiian las necesidades individuales y familiares.”!
Asimismo, Schalock y Verdugo, plantean que la calidad de
vida familiar “es el resultado de la satisfaccion de los
deseos y las necesidades familiares y que la calidad de vida
de la persona con discapacidad y la de sus familias estan
estrechamente relacionadas, encontrandose influenciadas
por factores personales y socioculturales.”?

Desde el momento en que dos personas se unen
con el fin de formar una familia traen consigo suefios,
proyectos y metas que implican cambios significativos en
sus vidas. Ligado a estos deseos, la familia tiene la
intenciéon de construir un bienestar en el que todos los
miembros se puedan desarrollar y desenvolver de manera
productiva en la sociedad. Cuando uno de los miembros
de la familia presenta una discapacidad, como el
Trastorno del Espectro Autista (TEA), la calidad de vida
de éste, asi como, la de sus padres y demas familiares, se
puede ver comprometida debido a los retos que plantea
esta condicion para las relaciones sociales, los
aprendizajes, la autonomia y la vida productiva en el
futuro.!

En este sentido, es relevante la investigacion en
torno a la manera en la que se puede promover la calidad
de vida de la familia, con un miembro con discapacidad e
identificar los constantes ajustes y adaptaciones por las que
atraviesa, con miras a desarrollar intervenciones y politicas
eficaces y oportunas.

El Servicio de Entrenamiento a Familias (SEF)
del CAID es una modalidad de atencion que consiste en
jornadas de entrenamientos para padres, tutores u otros
familiares del nifio o de la nifia con TEA. Su objetivo
principal es impulsar el desarrollo de las habilidades de

!Centro Nacional de Investigaciones en Salud Materno Infantil
(CENISMI).
Centro de Atencion Integral para Discapacidad (CAID).

los nifios/as, a la vez que se capacita a los adultos en la
mejor forma de incluirlos en su comunidad y mejorar la
calidad de vida de todos los miembros de la familia.
Entre los objetivos especificos del SEF esta psico-educar
a la familia sobre la condicion de su hijo o hija, ensefiar
aspectos basicos del neurodesarrollo; entrenar en los
cuidados médicos, primeros auxilios, nutricion y
odontologia; educar en los principios fundamentales de
la modificaciéon conductual; promover habilidades
motoras, cognitivas, sociales, ludicas, asi como,
independencia en las actividades de la vida diaria.

El presente articulo recoge los resultados
obtenidos al evaluar la calidad de vida percibida, en una
muestra de padres que participaron en el Servicio de
Entrenamiento a Familias, dentro del marco del estudio
Beneficios del Servicio de Entrenamiento a Familias en
el impacto producido por la discapacidad en el caso de
familias con un hijo o hija con Trastorno del Espectro
Autista (TEA).

MATERIAL Y METODO

El presente es un estudio descriptivo y
transversal. La muestra incluye 51 padres seleccionados
a conveniencia de un grupo de padres que se encontraban
en lista de espera para recibir los servicios terapéuticos
del CAID, cuyos hijos ya habian sido diagnosticados con
TEA y se les ofreci6 participar en el Entrenamiento a
Familias. Los que consintieron participar en el programa
del Servicio de Entrenamiento a Familias: el primer
grupo estuvo compuesto por 16 participantes que
completaron el entrenamiento en el periodo de febrero a
diciembre 2019 y el segundo grupo constituido por 35
personas que se entrenaron de octubre 2019 a enero 2021.
Se aplico una encuesta utilizando la Escala de Calidad
de Vida Familiar (Wang et al, 2003). Adaptada al
castellano por (Sainz, Verdugo & Delgado, 2005) al
finalizar el programa. Esta encuesta fue diseflada como
herramienta de investigacion para evaluar, qué elementos
son importantes para que la familia tenga una buena
calidad de vida.

Esta utiliza una escala formada por 25 items y se
estructura en cinco subescalas: a) interaccion familiar; b)
bienestar emocional; c) rol de madre/padre; d) bienestar
fisico/ material y e) apoyos relacionados con la
discapacidad. La escala para valorar los items fue la
siguiente: 1-2 indica muy insatisfecho, 3 es nuetral y 4-5
muy satisfecho.

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica
de Investigacion del Centro Nacional de Investigacion
en Salud Materno Infantil Dr. Hugo Mendoza. Con
cada participante se llevd a cabo un proceso de
consentimiento informado previo a su participacion.
Igualmente se han seguido las normas éticas referentes
a la confidencialidad de la informacion ofrecida por los
participantes.



Pararecolectar los datos fue utilizada la aplicacion
de Google Forms, la base de datos fue exportada a Excel
para procesarlos y se realizaron los graficos y tablas.

RESULTADOS

Las caracteristicas sociodemograficas entre los
participantes de ambos grupos, destaca que el 52% la edad
promedio fue de 54 afios, el 56% estaba casado, el 50%
tenian nivel educativo superior o igual al técnico
profesional, el 60% tenian ingresos > $30,000 pesos, el
79% recibio el diagnodstico de TEA entre los 2 a 5 afios y
mas del 50% de los participantes tenia antecedentes de
TEA.

Tabla 1.
CARACTERISTICAS
SOCIODEMOGRAFICAS DE LOS
PARTICIPANTES
Edad
20-40 afios 47 37.5
41-50 afios 55 52.8
No reportado -- 9.7
Estado Civil
Casado 58.8 55.6
Union libre 29.8 25
Soltero 5.9 8.3
Divorciado 59 11.1
Nivel de Estudios
Educacion superior 52.9 30.6
Formacién 353 69.4
profesional/Técnico
Bachillerato 11.8 -
Ingresos Mensuales
$3,000-$10,000 11.8 2.8
$10,001-$30,000 294 27.8
$30,001-$50,000 17.6 27.8
$50,001-$70,000 17.6 11.1
$70,001-$90,000 11.8 13.9
$90,001-$110,000 5.9 -
+$130,000 5.9 16.7
Edad Diagnéstico TEA
1 afio 6.2 7.2
2 afios 31.2 27
3 afios 12.5 25
4 afios 12.5 24.5
5 afios 18.7 7.2
7 afios 12.5 9.1
8 aflos 6.2 -
Antecedentes Trastornos del Desarrollo
No 52.9 83.3
Si 47.1 16.7

Respecto a la Calidad de Vida Familiar percibida: para
una mejor comprension de los resultados, los mismos
fueron agrupados en las siguientes categorias:

a) Relaciones familiares: disfrute compartido,
resolucion de problemas, apoyo y afecto.

En el primer grupo de 16 de padres que recibid
el entrenamiento entre febrero-diciembre 2019 (Ver tabla
2); se observaron altos niveles de satisfaccion
relacionados al disfrute del tiempo en familia (75.1%); el
comunicarse abiertamente unos con otros (81.3%);
resolver problemas de manera unida (81.3%); apoyarse
unos a otros para alcanzar objetivos (81.3%);
demostraciones de afecto y preocupacion de unos por
otros (87.6%); y capacidad de hacer frente a los altibajos
de la vida (75.1%).

b) Apoyo de los adultos a los nifios en sus habilidades
de vida diaria

En esta categoria, los participantes refirieron
muy altos niveles de satisfaccion relacionados con la
enseflanza de los adultos a los nifios a llevarse bien con
los demas (93.8%); y a que los adultos conocen a otras
personas que forman parte de la vida de los nifios como
amigos y profesores (81.3%). Sin embargo, el nivel de
satisfaccion bajo levemente en relacion a la ayuda que
prestan los adultos a los nifios para que sean
independientes; en este sentido, 68.8% indico estar muy
satisfecho, mientras que un 25% indic6 sentirse neutral.
Asimismo, con respecto a la ayuda que prestan los
adultos para que los nifios realicen sus deberes escolares,
un 43.8% refirié estar muy satisfecho y un 37.5% se
sentia neutral. Por tltimo, con relacion a la ensefianza de
los adultos para que los nifios tomen decisiones
adecuadas, un 62.6% indicé mucha satisfaccion y un
31.3% se sentia neutral.

¢) Apoyo externo que recibe la familia

Un 75% reportd niveles altos satisfaccion en
relacion a contar con amigos y otras personas que brindan
apoyo. En relacién a contar con apoyo para aliviar el
estrés un 62.6% se sentia muy satisfecho, mientras que
un 25% se sentia muy insatisfecho. Asimismo, un 68.8%
estaba muy satisfecho con el tiempo que disponen para si
mismos, sin embargo, un 18.8% estaba muy insatisfecho.
Por otra parte, un 56.3% reportd niveles altos de
satisfaccion en relacion a que los adultos de la familia
contaban con tiempo para ocuparse de las necesidades
individuales de cada uno, mientras que un 25% reporto
sentirse neutral y un 18.8%, muy insatisfecho. Por
ultimo, sélo un 43.8% reportd alta satisfaccion en
relacién a contar con ayuda externa para atender las
necesidades de todos los miembros de la familia;
mientras un 37.6% indic6 sentirse muy insatisfecho y un
18.8% se sentia neutral.

d) Cobertura de Servicios de Salud

Los participantes reportaron altos niveles de
satisfaccion en relacion a que la familia recibe asistencia
médica cuando la necesita (81.3%); igualmente recibe
asistencia odontologica cuando la necesita (81.3%); y
mantiene buenas relaciones con los proveedores de



servicios que trabajan con el miembro de la familia con
discapacidad (87.6%).

e) Inclusion: Familia, escuela y relaciones sociales

Se reportaron altos niveles de satisfaccion con
respecto a el apoyo con el que cuenta el miembro de la
familia con discapacidad para hacer amigos (93.8%). Con
relacion al apoyo para progresar en la escuela, un 68.8%
indico sentirse muy satisfecho y un 25% indicé sentirse
muy insatisfecho. De igual forma, cuando se preguntd
sobre el apoyo a la persona con discapacidad para
progresar en el hogar, un 68.8% report6 mucha
satisfaccion, un 18.8% muy poca satisfaccion y un 12. 5%
se sentia neutral.

f) Respuesta a necesidades financieras: Transporte y
gastos

Un 68.8% reporté mucha satisfaccion en relacion
a contar con medios de transporte; mientras que un 25% se
sentia muy poco satisfecho. En relacion a poder hacerse
cargo de los gastos de la familia, un 56.3% indic6 sentirse
muy satisfecho, un 31.3% muy insatisfecho y un 12.5% se
sentia neutral.

g) Seguridad

En relacion a la percepcion de la familia con
respecto a sentirse segura en la casa, el trabajo, la escuela
y el barrio, un 75% indicd sentirse muy satisfecho, un
12.6% se sentia muy insatisfecho y un 12.5% se sentia
neutral.

A continuaciéon se presentan los resultados
obtenidos en el segundo grupo de padres constituido por 35
padres que recibieron el entrenamiento durante los
meses de octubre 2019 a enero 2021 (Ver tabla 3).

a) Relaciones familiares: disfrute compartido,
resolucion de problemas, apoyo y afecto

Los participantes de este segundo grupo
reportaron niveles altos de satisfaccion relacionados al
disfrute de pasar tiempo en familia (88.5%); resolver
problemas de manera unida (82.8%); y demostrar afecto y
preocupacion unos con otros (82.9%). Asimismo, un
77.7% indico sentirse muy satisfecho con la comunicacion
abierta entre los miembros de la familia; y un 77.1%
también reportd mucha satisfaccion con el apoyo de unos
a otros para alcanzar objetivos. Por otra parte, un 68.5%
indicé mucha satisfaccion con respecto a que la familia sea
capaz de enfrentar los altibajos de la vida; un 22.9% se
sintié neutral a este respecto.

b) Apoyo de los adultos a los nifios en sus habilidades
de vida diaria

Un 88.6% de los participantes indic6 altos niveles
de satisfaccion en relaciéon a que los miembros de la
familia ensefian a los nifios a llevarse bien con los demas.
Un 82.9% también reporté mucha satisfaccion con respecto
a que los adultos de la familia ensefian a los nifios a tomar

decisiones adecuadas. En relacion a que los miembros de
la familia ayudan a los nifios a ser independientes, un
80% indicd sentirse muy satisfecho. Un 74.3% indicod
altos niveles de satisfaccion relacionados a que los
miembros de la familia ayudan a los nifios con sus
deberes y actividades escolares y conocen a otras
personas que forman parte de sus vidas como amigos y
profesores.

¢) Apoyo externo que recibe la familia

En cuanto a contar con el apoyo para aliviar el
estrés, un 80% indico sentirse muy satisfecho yun 17.2%
indico sentirse muy insatisfecho. Un 71.5% indicé mucha
satisfaccion relacionada a que los miembros de la familia
disponen de algln tiempo para si mismos; y un 71.4%
también reporto altos niveles de satisfaccion con respecto
a que los adultos dela familia tienen tiempo para ocuparse
de las necesidades individuales de cada uno. Por otra
parte, un 60% indicé mucha satisfaccion en relacion a
contar con amigos u otras personas que brindan apoyo;
mientras un 20% reportd sentirse muy insatisfecho en
este sentido; y otro 20% se sintidé neutral. Finalmente, un
57.1% indic6 alta satisfaccién con respecto a contar con
ayuda externa para atender las necesidades de todos
los miembros de la familia, un 25.7% report6 sentirse
muy insatisfecho en este sentido y un 17.1% se sinti6
neutral.

d) Cobertura de Servicios de Salud

En relacién a recibir asistencia médica y
odontoldgica cuando es necesario se reportaron altos
niveles de satisfaccion en un 77.1% y 71.4%
respectivamente. En cuanto a la satisfaccion asociada a
las buenas relaciones con los proveedores de servicios
que trabajan con el miembro de la familia con
discapacidad, un 74.2% indic6 sentirse muy satisfecho.

e) Inclusion: Familia, escuela y relaciones sociales

Un 85.7% indic6 mucha satisfaccién con
respecto al apoyo que recibe el miembro de la familia con
discapacidad para progresar en el hogar. Asimismo, en
relacion al apoyo que recibe la persona con discapacidad
para hacer amigos, el 80% de los participantes reportd
sentirse muy satisfecho. Un 65.7% refiri6 alta
satisfaccion con respecto al apoyo con que cuenta en el
miembro con discapacidad para progresar en la escuela;
mientras un 22.9% indicé sentirse neutral y un 11.4%,
muy insatisfecho.

f) Respuesta a necesidades financieras: Transporte y
gastos

El 77.1% reporto alta satisfaccion en relacion a
contar con medios de transportes apropiados para
trasladarse cuando es necesario. Por otra parte, un 65.7%
indic6 mucha satisfaccion con respecto a la capacidad
de hacerse cargo de los gastos familiares; mientras un
17.2% reporté mucha insatisfaccion y un 17.1 % se
sintio neutral.



Tabla 2

Resultados Grupo 1

Muy Neutral Muy
satisfech (%) insatisfecho
0 (%) (%)
A)Relaciones Familiares: Disfrute compartido, resolucion de problemas,
apoyo y afecto
Mi familia disfruta pasando tiempo junta 75.1 12.5 12.5
Los miembros de mi familia se expresan abiertamente unos con otros 81.3 6.3 12.5
Mi familia resuelve los problemas unida 81.3 6.3 12.5
Los miembros de mi familia se apoyan unos a otros para alcanzar objetivos 81.3 6.3 12.5
Los miembros de mi familia se demuestran que se quieren y se apoyan unos a 87.6 6.3 6.3
otros
Mi familia es capaz de hacer frente a los altibajos de la vida 75.1 18.8 6.3
B) Apoyo de los adultos a los nifios en sus habilidades de vida diaria
Los miembros de mi familia ayudan a los nifios a ser independientes 68.8 25 6.3
Los miembros de mi familia ayudan a los nifios con sus deberes y actividades 43.8 37.5 18.8
escolares
Los miembros de mi familia ensefian a los nifios a llevarse bien con los demas 93.8 -- 6.3
Los miembros de mi familia ensefian a los nifios a tomar decisiones adecuadas 62.6 313 6.3
Los adultos de mi familia conocen otras personas que forman parte de la vida 81.3 -- 18.8
de los nifios como amigos y profesores
C) Apoyo externo que recibe la familia
Mi familia cuenta con el apoyo necesario para aliviar el estrés 62.6 12.5 25
Los miembros de mi familia tienen amigos u otras personas que brindan apoyo 75 12.5 12.5
Los miembros de mi familia disponen de algun tiempo para ellos 68.8 12.5 18.8
Mi familia cuenta con ayuda externa para atender todas las necesidades 43.8 18.8 37.6
especiales de todos los miembros de la familia
Los adultos de mi familia tienen tiempo para ocuparse de las necesidades 56.3 2.5 18.8
individuales de cada uno
D) Cobertura de servicios de salud
Mi familia recibe asistencia médica cuando la necesita 81.3 12.5 31.3
Mi familia recibe asistencia buco-dental cuando la necesita 81.3 6.3 12.5
E) Inclusion: Familia, escuela y relaciones sociales
El miembro de mi familia con necesidades especiales cuenta con el apoyo para 68.8 6.3 25
progresar en la escuela o trabajo
El miembro de mi familia con necesidades especiales cuenta con el apoyo para 68.8 12.5 18.8
progresar en el hogar
El miembro de mi familia con necesidades especiales cuenta con apoyo para 93.8 -- 6.3
hacer amigos
Mi familia tiene buenas relaciones con los proveedores de servicios que trabajan 87.6 -- 12.5
con el miembro con discapacidad de nuestra familia
F) Respuestas a necesidades financieras: transporte y gastos
Los miembros de mi familia cuentan con medios de transporte para ir donde 68.8 6.3 25
necesitan
Mi familia puede hacerse cargo de nuestros gastos 56.3 12.5 31.3
G) Seguridad
Mi familia se siente segura en casa, el trabajo, en la escuela y en nuestro barrio. | 75 12.5 12.5




Tabla 3

Resultados Grupo 2
Muy Neutral Muy
satisfecho (%) insatisfecho

(%) (%)
A)Relaciones Familiares: Disfrute compartido, resolucion de problemas, apoyo
y afecto
Mi familia disfruta pasando tiempo junta 88.5 5.7 5.8
Los miembros de mi familia se expresan abiertamente unos con otros 77.7 17.1 5.7
Mi familia resuelve los problemas unida 82.8 8.6 8.6
Los miembros de mi familia se apoyan unos a otros para alcanzar objetivos 77.1 14.3 8.6
Los miembros de mi familia se demuestran que se quieren y se apoyan unos a 82.9 11.4 5.7
otros
Mi familia es capaz de hacer frente a los altibajos de la vida 68.5 22.9 8.6
B) Apoyo de los adultos a los niiios en sus habilidades de vida diaria
Los miembros de mi familia ayudan a los nifios a ser independientes 80 5.7 14.3
Los miembros de mi familia ayudan a los nifios con sus deberes y actividades 74.3 11.1 14.3
escolares
Los miembros de mi familia ensefian a los nifios a llevarse bien con los demas 88.6 8.6 2.9
Los miembros de mi familia ensefian a los nifios a tomar decisiones adecuadas 82.9 14.3 2.9
Los adultos de mi familia conocen otras personas que forman parte de la vida 74.3 14.3 11.5
de los nifios como amigos y profesores
¢) Apoyo externo que recibe la familia
Mi familia cuenta con el apoyo necesario para aliviar el estrés 80 2.9 17.2
Los miembros de mi familia tienen amigos u otras personas que brindan 60 20 20
apoyo
Los miembros de miembros de mi familia disponen de algun tiempo para ellos 71.5 20 8.6
Mi familia cuenta con ayuda externa para atender todas las necesidades 57.1 17.1 25.7
especiales de todos los miembros de la familia
Los adultos de mi familia tienen tiempo para ocuparse de las necesidades 71.4 20 8.6
individuales de cada uno
D) Cobertura de servicios de salud
Mi familia recibe asistencia médica cuando la necesita 77.1 17.1 5.8
Mi familia recibe asistencia buco-dental cuando la necesita 71.4 11.4 17.1
E) Inclusion: Familia, escuela y relaciones sociales
El miembro de mi familia con necesidades especiales cuenta con el apoyo 65.7 22.9 11.4
para progresar en la escuela o trabajo
El miembro de mi familia con necesidades especiales cuenta con el apoyo 85.7 5.7 8.6
para progresar en el hogar
El miembro de mi familia con necesidades especiales cuenta con apoyo para 80 11.4 8.6
hacer amigos
Mi familia tiene buenas relaciones con los proveedores de servicios que 74.2 14.3 11.4
trabajan con el miembro con discapacidad de nuestra familia
F) Respuestas a necesidades financieras: transporte
Los miembros de mi familia cuentan con medios de transporte para ir donde 77.1 11.4 11.4
necesitan
Mi familia puede hacerse cargo de nuestros gastos 65.7 17.2 17.2
G) Seguridad
Mi familia se siente segura en casa, el trabajo, en la escuela y en nuestro 80 17.1 2.9

barrio




g) Seguridad

El 80% de los participantes indico altos niveles
de satisfaccion en relacion a sentirse seguro en su casa,
trabajo, escuela y barrio. Un 17.1% indico sentirse neutral.

DISCUSION

En sentido general, se puede observar que la
calidad de vida percibida por los participantes tiene una
tendencia positiva en ambos grupos evaluados, sobre todo,
en lo relacionado a las relaciones familiares, su
comunicacion y expresion de afecto. Asimismo, en esta
muestra mas de la mitad de los participantes contaban con
buena cobertura de salud y capacidad para cubrir sus
gastos; ademas, de contar con apoyos externos, sobre todo
de amigos y familiares, entre otros factores positivos. Sin
embargo, no dejan de destacarse los desafios importantes
que para alrededor de un 30- 40% de la muestra resultan
relevantes. Los mismos se relacionan con la capacidad para
dar respuesta a las necesidades de los nifios en el hogar, el
acceso a una educacion inclusiva de calidad, la cobertura
de los servicios de salud y transporte y el apoyo para
manejar el estrés.

Estos resultados coinciden en cierta manera con
los de la encuesta realizada en 2017 por Rosoli et al. sobre
las necesidades de cuidadores, estigma y calidad de vida
en la familias con nifios y nifias con diagnostico de autismo
en la Republica Dominicana. En sus resultados se destaca
que en la muestra compuesta por 152 participantes, el 40%
cubria sus gastos de salud de manera privada o con una
ARS privada, 72.4% no habian recibido entrenamiento
para apoyar el desarrollo de sus hijos, 67.8% no
participaba de un grupo de apoyo familiar, el 34.9% no
habian tenido servicios de salud disponible para sus hijos
en el ultimo afio, 40.1% habian estado en lista de espera
para los servicios y el 39.5% no habia podido acceder a
los servicios por los costos de los mismos. Los mayores
desafios para las familias se centraban en la educacién
(77.6%), servicios de salud (60.5%) garantia de derechos
(54.6%) y descansos para las familias (12.5%).

Cabe destacar que los padres del presente estudio
tuvieron la  oportunidad de participar en el
entrenamiento a familias y que tanto sus condiciones de
vida como los aprendizajes adquiridos a través del
servicio ofrecido pueden haber impactado en la tendencia
positiva percibida. Ademas, dan cuenta de que a pesar de
la presencia de la discapacidad, la mayoria de las familias
han encontrado los recursos psicologicos para sentirse
satisfechos en la mayoria de los aspectos. Tal como se
concluye en la revision de Prata et al., los programas
de educacion a padres suelen tener un efecto positivo
tanto en los nifios como en las familias. Se les provee
a los padres de una mayor comprensién individual de su
hijo, permite la incorporacion de estrategias terapéuticas
en todos los ambientes del nifio facilitando la
generalizacion de habilidades, también incrementa el

conocimiento de los padres sobre el manejo de la
conducta, disminuye el estrés y aumenta la calidad de
vida y el bienestar general de los padres.

Por un lado, estos resultados nos alientan en
torno a los recursos psicologicos de estas familias y
también los beneficios que programas como el ofrecido
por el Servicio de Entrenamiento a Familias del CAID
pueden aportar. No cabe duda que el entrenamiento
favorece en cuanto a ver la discapacidad desde una
perspectiva mas positiva, da conocimiento y empodera,
ofrece estrategias y técnicas para mejorar la conducta de
los nifios y desarrollar sus habilidades, pero también para
sobrepasar el duelo y mejorar las relaciones familiares y,
sobre todo, ofrece un espacio de crecimiento y apoyo
mutuo entre los mismos padres que genera un bienestar
relevante y significativo para sus vidas.

No obstante, es importante reconocer las
limitaciones de este estudio en el sentido del ntimero de
la muestra y la seleccion a conveniencia. Muchas
familias contintian presentando un acceso limitado a los
servicios terapéuticos y de salud y mucho mas a
entrenamientos de este tipo, los cuales no son comunes.
Igualmente el costo de estos servicios, la cantidad y la
calidad de los mismos sigue siendo una barrera
importante para muchas familias de todos los estratos
sociales, asi como, la perspectiva de una mejora
significativa en lo que es una real educacién inclusiva
continua siendo una gran incertidumbre para la mayoria
de las familias, que sin dudas afecta su bienestar. Se
hace imprescindible continuar la investigacion sobre las
necesidades y barreras que enfrenta esta poblacion que
prolifera a pasos muy rapidos y el desarrollo de
politicas publicas oportunas y pertinentes que no pueden
esperar mas.
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LAS REDES SOCIALES COMO FACTOR
INFLUYENTE EN LOS TRASTORNOS DE LA
CONDUCTA ALIMENTARIA.

Lic. Jorge Luis Lynch”

INTRODUCCION

Los trastornos de la alimentaciéon son afecciones
graves que se relacionan con las conductas alimentarias
que afectan negativamente la salud, las emociones y la
capacidad de desempefiarte en areas importantes de la vida.
Los trastornos de la alimentaciéon maés frecuentes son la
anorexia nerviosa, la bulimia nerviosa, y el trastorno
alimentario compulsivo'.

La mayoria de los trastornos de la alimentacion se
caracterizan por fijar excesivamente la atencion en el peso,
la figura corporal y la comida, lo que causa conductas
alimentarias peligrosas. Estas conductas pueden tener una
repercusion considerable en la capacidad del cuerpo para
obtener la nutricion adecuada. Los trastornos de la
alimentacion pueden causar dafios en el corazon, el aparato
digestivo, los huesos, los dientes y la boca, y derivar en
otras enfermedades.

Con frecuencia, estos trastornos se manifiestan en
la adolescencia y los primeros afios de la adultez, aunque
pueden aparecer a otras edades. Con tratamiento, se puede
volver a tener habitos alimentarios mas saludables y, a
veces, revertir las complicaciones graves causadas por el
trastorno de la alimentacion.

Virtualidad, realidad virtual y redes sociales

Para poder hablar de las redes sociales como
factor influyente en los trastornos alimentarios, es
necesario entender conceptos como el de virtualidad,
realidad virtual y, por su puesto, red social.

La RAE tiene multiples acepciones para el
término virtual, entre ellas, lo define como aquello que esta
ubicado o tiene lugar en linea, generalmente a través de
internet. También lo define como aquello que no tiene
existencia y lo coloca en oposicioén a lo real. Asi mismo,
define la realidad virtual como una representacion de
escenas o imagenes de objetos producidos por un sistema
informatico, que da la sensacion de su existencia real. En
lo que respecta a la definicion de red social, la Rae se limita
a definirla como una plataforma digital de comunicacién
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global que pone en contacto a gran nimero de usuarios.

Lo virtual pudiera parecernos algo enteramente
opuesto a la realidad, asi como cuando oponemos la
mentira a la verdad. Sin embargo, que sea posible
establecer esta oposicion, no significa que no haya puntos
de encuentro. De hecho, actualmente muchas
evaluaciones de caracter psicoldgico ocurren en el marco
de la virtualidad. Siendo asi, tanto la realidad como lo
virtual, tienen en comun el hecho de que son espacios en
los que ocurren cosas.

Importancia de la conjuncion y disyuncion entre la
realidad y la virtualidad.

(Por qué es importante hablar de estos
encuentros y desencuentros entre la realidad y la
virtualidad? Porque el psiquismo se estructura y funciona
de la misma forma en la que la virtualidad se construye e
influye sobre las personas. Esta homologacion es lo que
nos permite entender que lo que ocurre y se comenta
entre un grupo de amigos en la escuela, tiene o puede
llegar a tener el mismo peso que lo que ocurre en una red
social.

La vivencia de lo virtual repercute sobre nuestro
psiquismo, sobre nuestra cognicién, sobre nuestras
emociones y sobre nuestro comportamiento.

Si un huésped llega al lobby para confirmar su
estadia y alli le dicen que su nombre y reserva no figuran
en el sistema, habra una incidencia en el psiquismo de esa
persona. Pensara que se trata de un error, sentird
frustracion, ira, e incluso pudiera llegar a pegar sobre la
mesa con su puno cerrado o tirar su teléfono celular al
suelo. Y con ello tenemos cogniciéon, emociones y
conducta siendo afectadas por lo que ocurre en la
virtualidad.

Berkeley decia: “Ser, es ser percibido”. Esta
afirmacion es, sin duda alguna, una sentencia que
encuentra su reactualizacion en la dindmica que
guardamos con las redes sociales. El mostrarnos, el ser
vistos y la sensacion que ello despierta en nosotros al
darnos cuenta (a través de un like por ejemplo), nos da la
sensacion de que somos, aunque sea por un momento.
Esto es lo que hace que sea tan facil dejarse llevar por la
espiral adictiva de las redes sociales, y tan dificil salir de
ella, ya que, de alguna manera, nos promete responder a
la eterna pregunta: ;Quién soy?

Trastornos alimentarios y redes sociales

Hay diversas causas y factores de riesgos
(bioloégicos, psicoldgicos, familiares y socioculturales)
que contribuyen a la aparicion de un trastorno
alimentario. En lo que respecta a los factores
socioculturales, algunas investigaciones recientes se han
interesado por el efecto del uso de redes sociales y el
riesgo de TCA. Mabe et al.> encontraron que el uso de



Facebook se asocia con el mantenimiento de la ansiedad y
la preocupacion sobre el peso y la forma del cuerpo. Su
conclusion fue que el uso de esta red social puede
contribuir a una alimentaciéon desordenada y riesgo de

TCA. Tiggemann et al.>, por otro lado, en un estudio con
adolescentes de 13-15 afios, habian concluido que internet
representa un potente medio sociocultural que afecta a la
imagen corporal de las adolescentes. Asi mismo, Levine et
al.2, a partir de una revision critica y un analisis riguroso
sobre el efecto de los medios de comunicacion de masas,
afirmaron que “el contenido, el uso y la experiencia de los
medios de comunicacion, en si mismos y en el contexto de
mensajes sinérgicos de pares, padres y entrenadores, los
convierte en un posible factor de riesgo causal” de TCA.

Las redes sociales estan dirigidas a una poblacion
joven, y debemos considerar que se trata de una poblacion
que todavia no se encuentra estable y sobre la cual estos
medios actian de manera particularmente intensa,
especialmente en lo que respecta a la idealizacion de la
imagen del cuerpo.

De hecho, pudiéramos decir que la presion que
pesa sobre las personas, es mas fuerte hoy en dia debido a
que el cuerpo es el escenario de la identidad. Y, si bien no
es un fenomeno completamente nuevo, las redes sociales
han intensificado esta tematica de manera masiva.

Las redes sociales como recurso terapéutico en los
trastornos alimentarios

Si bien el uso de las redes sociales puede ser un
factor de riesgo para los pacientes con un diagndstico de
trastorno de conducta alimentaria, esto no significa que no
podamos usarlas en su beneficio.

Por ejemplo, es muy comun encontrarnos con
pacientes a quienes se les dificulta poner en palabras sus
emociones por una cuestion de incapacidad para
reconocerlas e identificarlas, asi como también debido una
larga historia de invalidacién emocional dentro de su
nucleo familiar y otros contextos sociales. A veces esta
incapacidad se pone de manifiesto cuando se tratan de
emociones muy intensas y abrumadoras, o ante situaciones
sobrecogedoras y que se enlazan, quizas, a experiencias
traumaticas. Y en ese sentido parte del trabajo que nos
corresponde hacer es aportarle al paciente las herramientas
necesarias para poder nombrar eso que es innombrable,
para que eventualmente puedan hacer algo con aquello
que desde las sombras les ha estado saboteando la vida.

Tomando esto ultimo en cuenta, las redes sociales
pueden significar, no solo un factor de riesgo, sino también
una herramienta de trabajo para el clinico. Porque, asi
como los pacientes pueden verse expuestos a cuentas que
estimularon la aparicion y fortalecimiento de la
enfermedad, asi mismo pueden encontrar cuentas que les
ayuden a simbolizar momentos dificiles que han estado a
la espera de encontrar la representacion adecuada para

ponerse de manifiesto y con ello favorecer el proceso
psicoterapéutico.

Por lo tanto, los prestadores de servicios de
atencion en salud mental, necesitamos aprender lo que es
una red social, tener conocimiento sobre tecnologia
actualizandonos cada dia en estos temas lo que nos
permitirda  identificar  pensamientos  irracionales,
emociones y conductas contraproducentes al proceso de
recuperacion, hacer un diagndstico temprano, oportuno y
abordarlo de forma pertinente.
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DISCAPACIDAD COMO BRECHA PARA EL
DESARROLLO INFANTIL Y LA EQUIDAD EN LA
REPUBLICA DOMINICANA

Dr. Manuel Colomé-Hidalgo”

Las discapacidades son un grupo de condiciones
cronicas caracterizadas por al menos una o mas
deficiencias en el aprendizaje, el lenguaje, los sentidos,
la conducta o en la motricidad. Los niflos, nifias y
adolescentes (NNA) con discapacidad tienden a ser un
grupo vulnerable y marginado en la sociedad, lo que los
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hace mas susceptibles de que sus necesidades no sean
atendidas. La discapacidad incrementa el riesgo de las
inequidades, es decir, diferencias injustas y evitables que
se traducen en un peor resultado de salud para las personas.
Las inequidades se expresan de diversas maneras y por lo
general, aunadas a la condicion de discapacidad implica
lesiones a los derechos humanos, barreras de acceso a
servicios basicos, discriminacion y estigma, situaciones de
abuso y violencia, pobreza, proteccion social, entre otros
aspectos. E1 Fondo de las Naciones Unidas para la
Infancia (UNICEF) indica que en América Latina y el
Caribe viven mas de ocho millones de nifios y nifias
menores de 14 afios con algln tipo de discapacidad; de
estos, siete de cada diez no asisten a la escuela y al menos
50.000 estan institucionalizados (UNICEF, 2022). En
Republica Dominicana, segin datos recientes de la
Encuesta Nacional de Hogares de Propdsitos Multiples
2019 que condujo la Oficina Nacional de Estadistica, el
10% de los NNA tiene al menos alguna discapacidad, de
los cuales el 94% no accede al sistema educativo formal
(ONE, 2022).

La situacion es preocupante, ya que las brechas en
la inclusién social amenazan el desarrollo y el futuro,
exacerbando las  inequidades 'y  desigualdades,
especialmente en Republica Dominicana, donde la tasa
de pobreza aumenté a un 23,4% en 2020 producto de
la pandemia COVID-19 (Banco Mundial, 2022).

El compromiso del Estado dominicano ha
generado una serie de esfuerzos para afrontar la
situacion de los NNA con discapacidad, dentro de los que
se destacan la promulgacion de la Ley 5-13 sobre
Discapacidad, la apertura de los Centros de Atencion
Integral a la Discapacidad, los avances en la instauracion
del Programa Nacional de Tamizaje Neonatal, la
promocion de la educacion inclusiva, la oferta
académica en formacion de posgrado en educacion
especial 'y terapias de rehabilitacion, abogacia de
derechos, la producciéon de datos y la constitucion de la
Mesa Consultiva de Nifiez con Discapacidad (ONE,
2019). La estrategia regional de UNICEF para hacer
frente a la problematica mantiene un enfoque de doble
via basado en la inclusiéon de los NNA con discapacidad
en programas y politicas especificos, asi como también
en el disefio de intervenciones de promocion de servicios
inclusivos. El ambito de trabajo incluye areas como el
monitoreo, educacion  inclusiva,  promocion  del
desarrollo inclusivo de la primera infancia y el fomento a
la inclusion en la planeacién y respuesta frente a crisis
humanitarias (UNICEF, 2022).

Es imperativo reconocer la necesidad y la
continuacion de acciones, programas y politicas publicas
diferentes para atender las necesidades diversas de los
NNA con discapacidad. En la Reptiblica Dominicana
existen muchas oportunidades de mejora continuar
abordando el problema en el ambito de politicas
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publicas y contexto socio-cultural, servicios de salud,
familia y comunidad y determinantes individuales.
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PERFIL COGNITIVO Y ADAPTATIVO EN
PACIENTES CON ENFERMEDAD DE GAUCHER
TIPO 3, EN EL HOSPITAL INFANTIL DR.
ROBERT REID CABRAL. SANTO DOMINGO,
REPUBLICA DOMINICANA.

Dra. Ceila Pérez de Ferran,! Dra. Ceila Ferran !; Licda.
Rosangela Mendoza'.

INTRODUCCION

La enfermedad de Gaucher es producida por
deficiencia de la enzima lisosomal glucocerebrosidasa
generando acumulo de glucosilceramida en las células
del sistema monocito-macrofago a nivel multisistémico.
La clasificacion clinica tradicional es Gaucher
neuropatico tipo 2 y 3 (<5%) y no neuropatico tipo 1
(>90%). El tipo 1 de presentaciéon temprana o tardia
afecta principalmente médula 6sea, higado, bazo y
huesos. La tipo 2 se subdivide en perinatal letal y no
perinatal letal. En la tipo 3, las manifestaciones clinicas
aparecen a temprana edad y la afectacion neurologica
mas tardia con diferentes fenotipos que ha llevado a una
sub-clasificacion en 3a, 3b, 3¢ y Norrbottmom. Este tipo
presenta las manifestaciones clinicas del tipo 1
combinadas con afectacion neuroldgica oculomotora,
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crisis epilépticas, ataxia, espasticidad, demencia, retraso
en el desarrollo, dificultades en el lenguaje, aprendizaje,
habilidades intelectuales inferiores a la media, debilidad en
las areas de procesamiento, relaciones visuales, espaciales
y la capacidad de organizacion de percepcion. Algunos
tienen alta puntuacion en CI verbal.

OBJETIVOS

Mostrar las habilidades intelectuales y adaptativas
mediante pruebas estandarizadas y posibilidades de
intervencion.

MATERIAL Y METODOS

Se realizod la evaluacion en base a la escala de
inteligencia Wechsler (WISC-IV) para nifios la cual evalia
comprension verbal, razonamiento perceptual, memoria de
trabajo y velocidad de procesamiento. Se utiliz6 ademas el
sistema de evaluacion del comportamiento adaptativo
(ABAS-II) para nifios con sub-escalas a nivel conceptual,
social y practica.

CASO1

Femenina, 16 afios de edad. Al diagnéstico tenia 1.4
afios. Mutacion L444p/1.444p, en terapia de reemplazo
enzimatico (TRE) con Imiglucerasa desde 1.8 afios.

Adecuada dosis y adherencia. La puntuacién de
coeficiente intelectual (CI) y de desarrollo general
adaptativo fue de 55 (muy bajo). Presenta
comportamiento disruptivo, dificultades conductuales,
con limitaciones para integrarse socialmente, déficit en
aprendizaje de conceptos y lecto-escritura. (Cuadro 1 y
2)

CASO 2

Masculino, 11 afios de edad. Al diagndstico tenia 1.2
aflos. Mutacion L444p/L444p. TRE con Imiglucerasa
desde los 2 anos. Adecuada dosis y adherencia.
Presenta estrabismo bilateral desde los 3 afios y epilepsia
focal a los 9 afios. CI de 54 (muy bajo) y desarrollo
general  adaptativo de 75  (limite). Presenta
comportamiento disruptivo. Dificultades conductuales y
lecto-escritura. Tiende a tener buena socializacion.
(Cuadro 1y 2)

CASO 3

Femenina, 9 afios de edad. Al diagndstico 1.7 afios.
Mutacion C.14448T>C. TRE con Imiglucerasa desde los
2.5 afos. Adecuada dosis y adherencia. CI de 66 (muy
bajo) y desarrollo general adaptativo de 89 (promedio
bajo). Presenta dificultad de aprendizaje de conceptos y
socializa facilmente. (Cuadro 1 y 2)

CASOS CLINICOS
Pacientes con diagnostico de Gaucher tipo 3

Caso 1

*Consentimiento informado.




Cuadro 1
Escala de Inteligencia Wechsler para nifios (WISC-IV)
Indice/Sub-prueba Puntuacién Estindar Percentil 1C95% Clasificacion
Caso 1y Caso2 Caso 3 Casol | Caso2 | Caso3 | Casol | Caso2 | Caso3 | Casol | Caso2 | Caso3 Caso 1 Caso 2 Caso 3
Comprension Comprension ) ) -
Verbal Verbal 55 63 79 0.1 1 8 51-65 58-73 73-87 | Muybajo | Muy bajo Limite
Reconocimiento
i i 0. : . . " : ' :
Srieral Visoespacial 49 59 64 0.1 03 1 45-60 | 56-69 59-77 | Muybajo | Muybajo | Muy bajo
Memorias de Razonamiento ! , Promedio .
frabajs fuido 56 80 65 02 9 1 52-68 74-90 60-75 | Muy bajo o Muy bajo
| Memerinae | so | | <01 | <01 8 | 4969 | 49.69 | 7389 | Muybajo | Muybajo | Limite
procesamiento trabajo
Welecltiad de 68 5 63-82 Muy bajo
procesamiento

<69=Muy bajo; 70-79=Limite; 80-89=Promedio bajo; 90-109=Promedio; 110-119=Promedio alto; 120-129=Superior; >130=Muy superior.

Cuadro 2

Sistema de evaluacion del comportamiento adaptativo (ABAS-II)

CONCEPTUAL 49 70 87 0.1 23 19 44-55 64-76 §1-93 Muy bajo Limite Promedio bajo
SOCIAL 70 84 90 2 14.3 25 64-76 77-91 83-97 Limite | Promedio bajo Promedio
PRACTICA 38 91 99 03 274 47 52-64 84-98 93-105 | Muy bajo Promedio Promedio
GENERAL 55 75 89 0.1 48 23 51-59 71-79 85-93 | Muy bajo Limite Promedio bajo

ABA II <69=Muy bajo; 70-79=Limite; 80-89=Promedio bajo; 90-109=Promedio; 110-119=Promedio alto; 120-129=Superior; >130=Muy superior.

RESULTADOS Y CONCLUSIONES

3 de 12 pacientes diagnosticados en la Republica
Dominicana con enfermedad de Gaucher son tipo 3
neuropatico (25%). Contamos con limitado conocimiento
sobre la fisiopatologia neuronal en el Gaucher tipo 3,
dificultando su abordaje. Asi como escases de datos de los
aspectos cognitivos y adaptativos aun en las revisiones
realizadas por “International Colaborative Gaucher Group”
que abarca el mayor nimero de pacientes. Nuestros

pacientes tienen un funcionamiento intelectual y
adaptativo por debajo del promedio siendo de mejor
prondstico el paciente con mutacion ¢.1448T>C. Resalta
en alguno de ellos fortaleza en memoria social y verbal
con debilidades en razonamiento fluido y velocidad de
procesamiento. El apoyo psicopedagdgico ha sido
limitado a nivel doméstico y escolar por lo que no ha sido
posible acusar del todo a su alteracion organica.
Necesitamos mas estudios en los Gaucher tipo 3.
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