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RESUMEN: Introduccion: Los nifios y adolescentes con discapacidad intelectual (DI)
requieren de evaluaciones cognitivas, adaptativas y de calidad de vida (CV) con el fin de
programar estrategias integrales de intervencién basadas en sus necesidades. El objetivo
de este estudio es describir CV, comportamiento adaptativo y cognicién en una serie
de niflos y adolescentes con DI. Método: Se estudiaron 28 pacientes entre 6 a 18 afios
con escala de CV, evaluaciones cognitivas y comportamiento adaptativo. Resultados: En
escala de CV se obtuvo una puntuacién promedio, rango percentil 45-50, con menor
puntaje en dimensiones de desarrollo personal, relaciones interpersonales e inclusién
social. En escala de comportamiento adaptativo la mayoria de los pacientes presentaron
nivel adaptativo bajo, sus dominios mds afectados fueron comunicacién y socializacién.
Al relacionar CV, comportamiento adaptativo y cognicién se encontrd una correlacién
significativa entre funcién adaptativa general y cognicién (r =,74, p < ,01) y entre fun-
cién adaptativa e indice de calidad de vida (r =,63, p < ,01). Conclusiones: En nuestra
serie de nifios y adolescentes con DI se relaciona un menor comportamiento adaptativo
con menor CV y menor cognicién. Inclusién social, desarrollo personal y relaciones
interpersonales, asi como socializacién y comunicacidn, son las lineas a considerar como
planes de intervencién.

PaLaBRAS CLAVE: discapacidad intelectual; calidad de vida; comportamiento adapta-
tivo; nifios y adolescentes.

ABSTRACT: Introduction: Children and adolescents with intellectual disabilities (ID)
require cognitive, adaptive and quality of life (QoL) assessments in order to program
integral strategies of intervention based on their needs. The objective of this study is
to describe quality of life, adaptive behavior and cognition in a series of children and
adolescents with ID. Method: 28 patients between 6 and 18 years old were studied with
QoL scales, adaptive behavior and cognitive evaluations, and their correlations. Results:
On the CV scale, an average score was obtained, 45-50 percentile range, with a lower
score in dimensions of personal development, interpersonal relationships and social in-
clusion. On the adaptive behavior scale, most of the patients presented a low adaptive
level; their most affected domains were communication and socialization. When relat-
ing QoL, adaptive behavior and cognition, a significant correlation was found between
general adaptive function and cognition (r =,74, p <,01) and between adaptive function
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and quality of life index (r = ,63, p < ,01). Conclusions: In our series of children and
adolescent with ID, a lower adaptive behavior is associated with a lower QoL and low-
er cognition. Social inclusion, personal development and interpersonal relationships, as
well as socialization and communication, are the lines to consider as intervention plans.

KEYworbs: intellectual disability; quality of life; adaptive behavior; children and
adolescents.

1. Introduccién

A DISCAPACIDAD INTELECTUAL (DI) es definida por la presencia de limitaciones

significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta adap-

tativa, manifestada en habilidades conceptuales, sociales y practicas, de inicio
durante el periodo de desarrollo. El déficit del funcionamiento intelectual comprende
limitaciones en la capacidad de razonamiento, solucién de problemas, planificacién,
pensamiento ABSTRACTO, toma de decisiones, aprendizaje académico y aprendizajes a
través de la propia experiencia y su confirmacion es a través de evaluaciones clinicas
y de test de inteligencia estandarizados. El déficit en el funcionamiento adaptativo re-
sulta en la no consecucién de los estdndares sociales y culturales para la independencia
personal y la responsabilidad social, que limitan el funcionamiento en una o mds acti-
vidades de la vida diaria, tales como la comunicacidn, la participacion social y la vida
independiente; esto en multiples entornos incluidos: la casa, la escuela, el trabajo y la
comunidad (American Psychiatric Association, 2013; Schalock et al., 2010).

El funcionamiento intelectual y el adaptativo deben ser igualmente ponderados y
considerados en conjunto para el diagnéstico, y el comportamiento adaptativo abarca
una dimensién esencial en una comprensién multidimensional del funcionamiento
humano (Tassé et al., 2016).

Existen instrumentos estandarizados para evaluar el comportamiento adaptativo,
la mayoria de los instrumentos disponibles en pacientes pedidtricos y adolescentes
son entrevistas o informes realizados a los padres o cuidadores primarios. La esca-
la de comportamiento adaptativo o de madurez social de Vineland (Sparrow et al.,
2005) es utilizada en poblacién chilena y determina la madurez de la independencia
social que puede ser considerada como una medida de desarrollo progresivo en la
competencia social, ademds observa si el individuo es limitado en su desarrollo social
por restricciones ambientales, falta de oportunidades, sobreproteccion de los padres
u otras circunstancias limitadoras. Los elementos de la escala han sido ordenados de
acuerdo a su dificultad creciente evaluando comunicacién, habilidades de vida diaria,
socializacion y habilidades motoras. La conducta adaptativa fomenta una perspectiva
clasificatoria, clinica y educativa y es, a su vez, predictora de calidad de vida (CV)
(Montero y Lagos, 2011; Sparrow et al., 2005).

La Organizacién Mundial de la Salud define la CV como la percepcién individual
de su posicién en la vida, en el contexto de la cultura y los sistemas de valores en los
que vive y en relacién con sus objetivos, expectativas, estindares y preocupaciones.
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La calidad de vida es un estado deseado de bienestar personal que es multidimen-
sional, con propiedades éticas ligadas a la cultura, que tiene componentes objetivos
y subjetivos y estd influenciada por factores personales y ambientales (Verdugo y
Schalock, 2001).

Los estudios sobre CV adoptan dos enfoques generales, medidas objetivas y estan-
darizadas para medir indicadores indirectos de CV, como ingresos del hogar o tasas de
mortalidad; y la evaluacién de indicadores sub]envos para medir el grado de felicidad,
satisfaccién o sentimientos positivos o negativos en dominios asociados con CV, como
relaciones familiares y sociales, escolaridad, resiliencia o salud (Unicef, 2007).

En las dltimas décadas las investigaciones en CV han permitido desarrollar un
modelo conceptual y proponer los componentes de una teoria de la CV individual.
El modelo conceptual de CV individual implica los dominios de CV, las variables
moderadoras y mediadoras y las estrategias para mejorarla.

Los 8 dominios de CV son: el desarrollo personal, la autodeterminacién, las re-
laciones interpersonales, la inclusién social, los derechos, el bienestar emocional, el
bienestar fisico y el bienestar material. Estudios que han evaluado la naturaleza jerér-
quica del concepto de CV han identificado la independencia (desarrollo personal y
autodeterminacién), la participacion social (relaciones interpersonales, inclusion so-
cial y derechos) y el bienestar (bienestar emocional, fisico y material) como factores
de orden superior. Los indicadores de calidad que son percepciones, comportamien-
tos y condiciones relacionadas con la CV que demuestran el bienestar de una persona
o familia se miden evaluando el estado percibido, basado en un autoinforme o en un
informe de su familia o cuidadores. La teoria de la CV individual tiene el componen-
te de definicién, que incluye los ocho dominios centrales de la CV; el componente
explicativo, que incluye variables moderadoras y mediadoras que representan carac-
teristicas personales y factores ambientales que influyen en los resultados personales
relacionados con la CV, y el componente predictivo, que se utiliza como base para
generar hipdtesis, e involucra estrategias para mejorar CV que representan politicas y
practicas que pueden afectar positivamente las variables moderadoras y mediadoras.
De manera predictiva, la CV se puede mejorar a través de estrategias que abarcan
el desarrollo de participacion personal, apoyos individualizados y oportunidades de
crecimiento personal (Schalock et al., 2016).

En el campo de la DI la teorfa de la CV individual hace contribuciones importan-
tes en relacién a pautas y estandares de politica y practica con respecto a la aplicacion
de principios como inclusidn, equidad, empoderamiento y autodeterminacién (Ncu-
be et al., 2018). Los pred1ctores relacionados con CV como la inclusién social, rela-
ciones 1nterpersonales y la autodeterminacién tienen como variables de prediccién
significativa el cociente intelectual y el nivel de conducta adaptativa. El desarrollo del
conocimiento de estos aspectos ha permitido establecer estrategias potencialmente
eficaces para mejorar la CV que consisten en mejorar el nivel de conducta adaptativa,
estatus laboral, autodeterminacion y ayuda profesional (Perry y Felce, 2005).

La medicién de la CV en nifios y adolescentes con DI es un drea de amplio de-
sarrollo y se han aplicado diversos instrumentos para su determinacién. Los nifios
con compromiso cognitivo severo pueden carecer de habilidades de comunicacién
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formal, que pueden limitar la capacidad para establecer una comunicacién significati-
vay recopllar informacién primaria sobre la CV. Cuando los nifios con compromiso
cognitivo no pueden autoinformar, las medidas informadas por representantes y ob-
servadores se pueden utilizar como complemento o sustituto de las autoinformadas
(Lemmon et al., 2020).

En poblacién pedidtrica y adolescente se ha propuesto el uso de la escala KidsLife
para evaluacién de CV en pacientes con DI (Gémez er al., 2014; Gémez et al., 2016),
la cual se encuentra disefiada en habla hispana y resulta ser ttil en nuestra poblacién
chilena. La escala considera los cambios de la atencién de salud a las personas con DI
en los ultimos afios y su relacién con los objetivos de los sistemas y planes de atencién
basados en los derechos, en la participacion e inclusién en la vida de la comunidad
con énfasis en la planificacién de apoyos centrados en las personas. La escala KidsLife
proporciona puntuaciones estandarizadas y percentiles para las 8 dimensiones cen-
trales de CV. Estas dimensiones se entienden como factores que determinan el bien-
estar personal y se concretan a través de una serie de indicadores centrales, es decir,
percepciones, conductas o condiciones especificas de las dimensiones que reflejan el
bienestar de una persona.

Estudios en DI que evaltian CV de nifios y jévenes con esta escala han encontrado
que la dimensidn inclusién social es la que obtiene puntuaciones mas bajas (Gonzélez
et al., 2016), lo que resulta importante a considerar al momento de planificar las estra-
tegias de intervencién en los pacientes.

Las intervenciones para promover resultados positivos para los nifios con dis-
capacidad severa deben enfocarse en las caracteristicas del individuo y en el medio
ambiente, otorgando importancia a los apoyos y los recursos de salud mental para
las familias de los pacientes pedidtricos con discapacidad severa (Ncube ez al., 2018).

En Chile existe limitada informacion actualizada respecto a la evaluacién con-
junta de las escalas de CV y de comportamiento adaptativo y cognicién en nifios y
adolescentes con DI. La relevancia de conocer esta informacion es permltlr planificar
estrategias de intervencién en etapas tempranas del desarrollo desde el drea de los
equipos de salud y adaptar estas medidas segtin las necesidades de lo evaluado en
nuestra poblacién.

El presente estudio tiene como objetivo principal describir CV, comportamiento
adaptativo y cognicidn; y como objetivo secundario relacionar estos aspectos en un
grupo de nifios y adolescentes con DI controlados en nuestro centro de atencién de

salud.

2. Método
2.1. Participantes

Se realizaron evaluaciones a 28 pacientes con DI de edades entre 6 a 18 afios,
atendidos en el Servicio de Neuropsiquiatria Infantil del Hospital Clinico San Borja
Arriardn, Santiago de Chile, entre los afios 2018 a 2020. Los pacientes derivados a
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nuestro centro fueron referidos de diferentes ciudades del pais y se reclutaron segtin
aparicién consecutiva de casos. Los criterios de inclusién fueron cumplir con el rango
de edad, periodo de estudio, asistir a evaluaciones presenciales requeridas y acepta-
cién de consentimiento informado. Se excluyeron aquellos pacientes que no cumplie-
ron criterios de inclusién.

Se estudiaron 28 pacientes de edades entre 6 a 18 afios con un promedio edad de
11,7 afios. Seguin su distribucién por género 11 pacientes fueron femeninos (39,3 %)
y 17 pacientes masculinos (60,7 %). En el grupo estudiado 9 pacientes presentaron
diversas etiologias conocidas como sindrome de Down, sindrome de Rett, sindrome
de Microdelecién 22q, sindrome de Prader Willi y 19 pacientes presentaron etiologia
indeterminada de DI (Tabla 1).

TasLA 1. Distribucién segun etiologia de 28 nifios
y adolescentes con discapacidad intelectual

Etiologia N.° 28 Porcentaje (100 %)
Sindrome de Down 4 14,3 %
Sindrome de Rett 2 7.1 %
Sindrome de Microdelecién 22q 2 7,1 %
Sindrome de Prader Willi 1 3,6 %
Indeterminada 19 60,7 %

2.2. Instrumentos

Se revisaron los registros clinicos de los pacientes seleccionados, se aplicaron la
escala de CV, la escala de comportamiento adaptativo y la de evaluacién cognitiva.

Para la evaluacién de CV se utiliz6 la escala KidsLife (Gémez et al., 2016) para ni-
fios y adolescentes con DI entre 4 y 21 afios, version validada en espafiol, cuya unidad
de observacién global es el indice de calidad de vida o puntuacién estindar compuesta
de cada una de las 8 dimensiones de la escala: inclusién social, autodeterminacidn,
bienestar emocional, bienestar fisico, bienestar material, derechos, desarrollo perso-
nal y relaciones interpersonales. De estos datos se obtuvo la valoracién de la media y
la mediana, con sus correspondientes desviaciones estaindar, minimo-mdximo, sesgo
y curtosis. La puntuacién estindar compuesta que determina el indice de CV pre-
senta una distribucién con media 100 (rango < 68 - > 128) y desviacién tipica 15.
Los percentiles correspondientes indican el porcentaje de personas que tienen una
puntuacién superior o inferior, asi, cuanto mayor es el percentil obtenido, mayor es
la puntuacién en CV.

Para la evaluacién cognitiva o de funcionamiento intelectual se utilizaron instru-
mentos estandarizados segun edad. La escala Wechsler WISC-V (Amador y Forns,
2019) se utiliz6 para nifios entre 6 y 16 afios y WAIS-IV para adolescentes desde los
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16 a 18 afios y se informaron cociente intelectual (CI) total con su puntaje compuesto
(PC) y calificacién cualitativa (CC). Ambas escalas se encuentran validadas en pobla-
ci6n chilena (Rodriguez et al., 2019; Rosas et al., 2014). Los instrumentos se aplicaron
segun las capacidades individuales de cada paciente; en los casos donde no se logré
realizar la evaluacion con el instrumento acorde a su edad por impedimentos fisi-
cos, de lenguaje y razonamiento, se aplica el test de desarrollo y aprendizaje infantil
(TADI) formulado con estindares de poblacién infantil nacional chilena (Edwards et
al., 2012). Este test se aplicé como instrumento adaptado, utilizado en pacientes de
mayor edad cronoldgica con compromiso clinico severo. El TADI presenta 4 dimen-
siones de evaluacién: cognicién, motricidad, lenguaje y socioemocional, cada una de
las cuales presenta un puntaje y corresponde a'su vez a una categorfa que es un rango
de edad expresado en meses y afios, de esta manera se puede asignar al paciente un
rango de edad de desarrollo. Se considers para el presente estudio la dimensidn cog-
nicién como indicador de evaluacién cognitiva.

Para la evaluacién del comportamiento adaptativo, se utilizé la Escala de Madurez
Social de Vineland, segunda edicién, en espafiol, para individuos con y sin discapa-
cidad, desde los 0 a 90 afios de vida (Sparrow er al., 2005). La unidad de observacién
global es el puntaje de comportamiento adaptatlvo compuesto y su correspondiente
categoria de nivel adaptatlvo, lo que determinar el nivel de funcién adaptatlva ge-
neral que presenta el paciente. La escala se divide en 4 dominios y sus respectivos
subdominios de la siguiente manera: 1) comunicacién: expresivo, receptivo y escrito;
2) habilidades de vida diaria: personal, doméstico y comunitario; 3) socializacidn: re-
laciones interpersonales, tiempo de juego y ocio y habilidades de afrontamiento; 4)
habilidades motoras: motor fino y motor grueso. De cada dominio y subdominio se
obtuvieron la media y la mediana, con sus correspondientes desviaciones estindar,
minimo-méximo, sesgo y curtosis; asi como también los porcentajes de los diferentes
niveles adaptativos. Se clasifica a los pacientes en 5 diferentes niveles de adaptabilidad:
alto, moderado alto, adecuado, moderado bajo y bajo. El nivel de adaptabilidad bajo,
a su vez, se subdivide en leve, moderado, severo y profundo.

2.3. Procedimiento

Las evaluaciones fueron realizadas a los 28 pacientes en forma ambulatoria en
policlinico y hospitalizados en nuestro servicio con colaboracién de su familiar. La
informacién fue obtenida presencialmente por neur6logos infantiles, psicélogos y te-
rapeutas ocupacionales. En 28 (100 %) pacientes se completd escala KidsLife, en 26
de 28 pacientes (93 %) se completd Escala de Madurez Social de Vineland, 2 pacientes
no asistieron a finalizar las 1ltimas sesiones de evaluacién. En 24 (86 %) de los 28
pacientes se completé evaluacién cognitiva: en 15 (63 %) pacientes se realizé TADI,
en 8 (33 %) pacientes WISC-V y 1 (4 %) paciente WAIS-IV, 4 pacientes no asistieron
a finalizar las dltimas sesiones de evaluacién.

El estudio fue aprobado por el Comité Etico Cientifico del Servicio de Salud Me-
tropolitano Central, jefatura del Servicio Neuropsiquiatria y direccién del Hospital
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Clinico San Borja Arriardn. Este trabajo fue realizado bajo la Declaracién de prin-
cipios de Helsinki. Los padres firmaron un consentimiento informado y los nifios o
adolescentes un asentimiento informado.

2.4, Analisis de datos

Se analiza la relacién entre calidad de vida, comportamiento adaptativo y eva-
luacién cognitiva del grupo de pacientes evaluados, a través de una matriz de co-
rrelaciones.Para determinar la relacién entre las variables del estudio se utilizaron
correlaciones de Pearson con un nivel de significacion del 95 % (p <,05). Los andlisis
estadisticos se realizaron en el software estadistico R version 3.6.3 en Windows.

3. Resultados

3.1. Evalunacion de calidad de vida

En la aplicacién de la encuesta de CV KidsLife se obtuvieron en promedio 99,39
puntos en el indice de CV, con una desviacién estindar (DS) de 12,86 puntos, lo que
los ubica en el rango percentil 45-50, es decir, en el rango medio de la escala. Ademis,
este indice y sus dimensiones presentan distribuciones aproximadamente normales a
partir de los indicadores de sesgo y curtosis. Al observar las dimensiones de CV, la
dimensién derechos es la que alcanza puntajes mds altos (media 11,68 DS 2,37) mien-
tras que el desarrollo personal (media 9,18 DS 3,57), relaciones interpersonales (media
9,14 DS 3,23) e inclusién social (media 8,71 DS 3,13) son las que presentan puntajes
menores, siendo esta ultima la de menor valor (Tabla 2).

TasLa 2. Estadisticos descriptivos de la encuesta
de calidad de vida KidsLife y sus dimensiones
N | Media DesYiacién Mediana Mifl'_ Sesgo | Curtosis

estandar max.
Indice calidad de vida 28 | 99,39 12,86 101 72-126 | -0,11 -0,43
Inclusién Social 28 8,71 3,13 9 4-17 0,76 0,01
Autodeterminacién 28 | 10,54 4,35 10,5 4-17 0,04 -1,47
Bienestar Emocional 28 | 10,39 2,69 10,5 4-14 -0,36 -0,75
Bienestar Fisico 28 9,68 2,6 9 3-14 -0,44 -0,24
Bienestar Material 28 | 10,21 2,69 11 5-14 -0,61 -0,89
Derechos 28 | 11,68 2,37 12,5 7-15 -0,7 -0,73
Desarrollo Personal 28 9,18 3,57 10 1-14 -0,91 -0,28
Relaciones Interpersonales | 28 9,14 3,23 9 1-15 -0,44 -0,26
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3.2. Evaluacion de comportamiento adaptativo

En el comportamiento adaptativo compuesto o funcién adaptativa global, se obtu-
vuvieron en promedio 72,88 puntos con una desviacién estindar (DS) de 28,22 pun-
tos, categoria nivel adaptativo moderado bajo. La funcién adaptativa global, sus do-
minios y subdominios presentan distribuciones aproximadamente normales a partir
de los indicadores de sesgo y curtosis.

Para el dominio comunicacién se obtuvo un promedio de 52,12 puntos con una
DS de 19,83, nivel adaptatlvo baJo severidad leve. La dlStI‘lbuClOl‘l de los puntajes en
los subdomlmos receptivo, expresivo y escrito fue homogénea.

En el dominio habilidades de vida diaria el promedio fue 56,85 con una DS de
22,98, nivel adaptativo bajo, severidad leve. La distribucién de los puntajes en los
subdominios personal, doméstico y comunidad fue también homogénea.

Para el dominio socializacién se obtuvo un promedio de 59,7 puntos con una
DS de 19,55, nivel adaptativo bajo, severidad leve. Los subdominios relaciones in-
terpersonales y afrontamiento corresponden a nivel adaptativo moderado bajo. El
subdominio juego y ocio obtuvo el puntaje mis bajo dentro del dominio con un nivel
adaptativo bajo.

En el dominio habilidades motoras se obtuvieron 61,9 puntos con DS de 20,7,
nivel adaptativo bajo, severidad leve. La distribucién de los subdominios habilidades
motoras finas y gruesas corresponden a nivel adaptativo bajo (Tabla 3).

TaBLA 3. Estadisticos descriptivos de la funcién adaptativa,
dominio y subdominios de la escala de Vineland
N |Media DCS\"lacmn Mediana | Min.-max. | Sesgo | Curtosis
estindar
Comportamiento 2 | 72,88 | 28,22 595 | 38-143 | 0,92 | -03
adaptativo compuesto
Dominio 2 52,12 1983 | 455 | 28-96 | 083 | -037
Comunicacién
Receptivo 26 | 6,65 4,52 7 1-16 0,36 -1,22
Expresivo 26 | 6,08 5,08 5 1-19 1,21 0,38
Escritura 26 | 6,38 2,48 5,5 4-13 1,29 1,17
Dominio
Habilidades vida diaria 26 | 56,85 22,98 52 25-125 0,93 0,75
Personal 26 | 7,27 5,83 6 1-20 0,77 -0,65
Doméstico 26 | 7,31 3,84 7 2-17 0,54 -0,49
Comunidad 26 | 6,85 3,83 7 1-17 0,62 -0,01
Dominio 26 59,77 1955 | 585 | 34-100 | 0,62 | -0,69
Socializacién
Relaciones Interpersonales | 28 | 9,14 3,23 9 1-15 -0,44 | -0,26
Juego y Ocio 26 | 5,96 3,71 5 1-14 0,39 | -1,05
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TaBLA 3. Estadisticos descriptivos de la funcién adaptativa,
dominio y subdominios de la escala de Vineland
N |Media DesYlaclon Mediana | Min.-méx. | Sesgo | Curtosis
estandar

Afrontamiento 26 | 9,27 4,57 8 5-20 1,12 0,1
Dominio

Habilidades motoras 26 | 61,92 20,77 56 31-114 0,68 | -0,26
Gruesas 26 | 8,96 2,92 8 4-16 0,73 -0,32
Finas 26 | 8,15 4,32 7 2-18 0,62 | -0,66

En relacién a la funcién adaptativa general (comportamiento adaptativo com-
puesto), el 56 % de los casos son nivel adaptativo bajo, concentrindose en mayor
porcentaje entre las categorias nivel adaptativo bajo moderado y bajo leve. Un 28 %
presentan buena funcién adaptativa (moderado alto, adecuado y alto).

Los dominios mds afectados con nivel adaptativo bajo en orden decreciente son
comunicacion (88,46 %), socializacién (76,93 %), habilidades motoras (76 %) y final-
mente habilidades de vida diaria (72 %) (Tabla 4).

TABLA 4. Distribucion de frecuencias y porcentajes
de los niveles de la funcion adaptativa y sus dominios
C tamient:
ompor arr.uen ° L Habilidades e . Habilidades
Adaptativo Comunicacién . L. Socializacién
C ¢ Vida Diaria Motoras
ompucesto
F % F Y% F % F % F %
Bajo (profundo) | 0 0,00 % 0 0,00 % 0 | 0,00 % 0 0,00 % 0 | 0,00 %
Bajo (severo) 1 4,00 % 5 19,23 % | 6 | 24,00% | 3 | 11,54 % 2 | 8,00 %
Bajo (moderado) | 5 20,00 % 10 | 3846 % | 6 | 2400% | 8 | 30,77 % 7 128,00 %
Bajo (leve) 8 32,00 % 8 30,77 % | 6 | 24,00 % | 9 | 34,62 % | 10 [40,00 %
Mod. bajo 4 16,00 % 0 0,00 % 4 116,00% | 2 7,69 % 2 | 8,00 %
Mod. alto 3 12,00 % 0 0,00 % 1 | 4,00 % 0 0,00 % 0 | 0,00 %
Adecuado 3 12,00 % 3 11,54 % | 2 | 8,00 % 4 1 15,38 % 4 116,00 %
Alto 1 4,00 % 0] 000% | 0] 000% | 0] 000% | 0 |000%
100,00
Total 25 100,00 % 26 | 100,00 % | 25 | 100,00 % | 26 | 100,00 % | 25 0/’
o

Para los dominios mds afectados la distribucién de frecuencias y los porcentajes
de los niveles adaptativos segtin sus subdominios se observa que, en comunicacion,
los subdominios mds afectados son escritura (88,46 %) y expresivo (88 %) y para
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socializacion, los subdominios mds afectados son juego y ocio (76,92 %) y relaciones
interpersonales (76 %) (Tabla 5).

TaBLA 5. Distribucién de frecuencias y porcentajes
de la funcién adaptativa y sus subdominios

Moderado | Moderado

Subdominios Bajo . Adecuado| Alto | Total
bajo alto
Comunicacién
. F 19 3 0 4 0 26
Receptivo
% (73,08 % | 11,54 % 0,00 % 15,38 % | 0,00 % | 100,00 %
. F 22 0 0 3 0 25
Expresivo
% 188,00 % | 0,00 % 0,00 % 12,00 % | 0,00 % | 100,00 %
. F 23 1 0 2 0 26
Escritura

% | 88,46 % | 3,85 % 0,00 % 7,69 % 0,00 % | 100,00 %

Habilidades vida diaria

F 19 2 2 3 0 26
Personal
% |73,08% | 7.69% | 7,69% | 11,54 % [0,00 % | 100,00 %
) F 18 5 0 3 0 26
Doméstico
% 169,23 % | 19,23 % 0,00 % 11,54 % [0,00 % | 100,00 %
. F 20 4 0 2 0 26
Comunidad
% 176,92 % | 15,38 % 0,00 % 7,69 % (0,00 % | 99,99 %
Socializacién
Relaciones E 19 3 0 3 0 25
Interpersonales % |76,00% | 12,00% | 000% | 12,00% |0,00% | 100,00 %
. F| 20 5 0 1 0 26
Juego y Ocio
% |7692% | 1923% | 000% | 3,85% |0,00% | 100,00 %
. F 18 3 3 2 0 26
Afrontamiento

% 6923% | 11,54% | 1154% | 7,69% |0,00 % | 100,00 %

Habilidades motoras

F 18 5 0 3 0 26
Gruesas
% 69,23 % | 19,23 % 0,00 % 11,54 % | 0,00 % | 100,00 %
. F 17 5 1 3 0 26
Finas

% 65,38 % | 19,23 % 3,85 % 11,54 % | 0,00 % | 100,00 %
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3.3. Evaluacion cognitiva

En relacién a los instrumentos de evaluacién cognitiva aplicados, la mayoria de
los pacientes evaluados se estudiaron con TADI (63 %), ya que por severidad cli-
nica no pudieron ser evaluados de forma estandarizada con escala de Wechsler para
obtener funcionamiento intelectual. En todos los pacientes evaluados con TADI el
rango etario de desarrollo se encuentra muy por debajo de la edad cronoldgica. En
su descripcidn se considera la dimensidn cognicién y se informa el rango etario de
edad de desarrollo (Tabla 6). De los pacientes evaluados con escalas de Wechsler se
obtuvo CI total con un puntaje compuesto que varia entre 40 y 74 puntos con un
promedio de 53 puntos, la mayoria con una calificacién cualitativa extremadamente
baja.

TABLA 6. Puntajes brutos y rangos de edad cronolégica segiin desempefio
para dimensién cognicién de TADI en 15 nifios
y adolescentes con discapacidad intelectual
. . Di 161 Coenicid
Edad cronolégica de los pacientes . Hmension --ognicion
evaluados con TADI Puntaje Rango
bruto etareo ( meses)
18 afos 17 18 a 24
10 afilos 6 meses 10 9a12
8 anos 1 mes 24 30a36
11 afios 10 meses 7 30a36
11 anos 17 18 a 24
15 afios 10 meses 8 30a36
7 afios 4 meses 39 54 a 60
12 aflos 8 meses 5 6a9
9 afios 6 meses 30 42 248
13 afos 2 meses 11 9al12
7 anos 1 mes 3 6a9
6 aflos 6 meses 21 30a36
6 anos 3 meses 22 30a36
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TABLA 6. Puntajes brutos y rangos de edad cronolégica segiin desempefio
para dimensién cognicién de TADI en 15 nifios
y adolescentes con discapacidad intelectual

. . Di 16n Coenicié
Edad cronolégica de los pacientes "mension ~-ognicion
evaluados con TADI Puntaje Rango
bruto etareo ( meses)
5 anos 8 meses 7 30a36
17 anos 11 meses 7 6a9

Rango etdreo: posicion del paciente segin su desempefio en rangos de edad cronolégica expre-
sados en meses.

3.4. Correlacion dimension cognicion del TADI, comportamiento adaptativo e indice

de calidad de vida.

Para determinar la relacién entre la dimensién cognicién del TADI y comporta-
miento adaptativo con CV, se realizé una matriz de correlaciones donde no se obser-
va correlacion estadisticamente significativa entre dimensién cognicién del TADI y el
indice de CV (p >,05). En el grupo estudiado la dimensién cognicién como variable
aislada no se relaciona con CV.

Al analizar la diferencia entre la dimensién cognicién obtenida en el TADI y la
edad cronoldgica de los pacientes, con el indice de CV tampoco se obtiene correlacién
estadisticamente significativa (p >,05).

Se encontré una correlacién positiva de magnitud fuerte y estadisticamente sig-
nificativa entre dimensién cognicién del TADI y adaptabilidad general (r = ,74, p <
,01). Adicionalmente, también se determinaron correlaciones positivas de magmtudes
fuertes y estadisticamente significativas entre todos los dominios del comportamiento
adaptativo y la cognicién.

Se observé una correlacidn positiva de magnitud moderada y estadisticamente sig-
nificativa entre el comportamiento adaptativo general y el indice de CV (r = ,63, p <
,01). Asimismo, se encontraron correlaciones positivas de magnitudes moderadas a
fuertes y estadisticamente significativas entre todos los dominios del comportamiento
adaptativo y el indice de CV (Tabla 7).
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TABLA 7. Matriz de correlaciones entre TADI cognicidn,
adaptabilidad general e indice de calidad de vida

Variables 1 2 3 4 5 6 7

1. TADI dimensién cognicién

2. Diferencia edad TADI cognicién | -0,51

3. Adaptabilidad general 0,74%*| -0,45

4. Comunicacién 0,65% | -0,79%* | 0,88%*

5. Habilidades vida diaria 0,73%% | -0,79%% | 0,94%* | 0,89%%*

6. Socializacién 0,66* | -0,73*%* | 0,85%* | 0,92%* | 0,85%*

7. Habilidades motoras 0,60% | -0,25 | 0,80%* | 0,59%* | 0,75%* | 0,62%*

8. Indice calidad de vida -0,07 | 0,13 | 0,63%* | 0,47%* | 0,48% | 0,55%* |0,52%

n=14-26.%*p <,01; * p <,05.

4. Discusiéon

En el presente estudio se describen los resultados de las escalas de CV, comporta-
miento adaptativo y evaluacién cognitiva a nifios y adolescentes con DI controlados
en nuestro centro.

En la escala de CV KidsLife se evidencia un indice de CV correspondiente al ran-
go medio del rango de la escala y las dimensiones mds afectadas son inclusion social,
relaciones interpersonales y desarrollo personal

En el comportamiento adaptativo la mayoria de los pacientes se encuentra en ni-
vel adaptativo bajo. De manera general, el dominio mis afectado fue comunicacién
seguido por socializacién. En comunicacién, los subdominios més afectados fueron
escritura y expresivo; y en socializacion, el juego y ocio.

Al analizar la dimensién cognicién del TADI y su correlacién con CV, se en-
contré que no existe una correlacion estadisticamente significativa entre dimension
cognicion y el indice de CV. La cognicién como variable aislada no se relaciona con
CV en el grupo de pac1entes estudiados. Se encontrd una correlacion positiva entre la
dimensién cognicién y la funcién adaptativa general y de todos sus dominios; y una
correlacion positiva entre la funcidn adaptativa general y de todos sus dominios y el
indice de CV.

En relacidn a estos resultados, se ha reportado en la literatura que una mejor habi-
lidad adaptativa es uno de los factores determinantes de una mejor CV y que los pre-
dictores relacionados con CV como la inclusién social y las relaciones interpersonales
tienen como variables de prediccidn significativa el cociente intelectual y el nivel de
conducta adaptativa (Schalock er al., 2016). Cabe destacar que los resultados encon-
trados en las evaluaciones y en estas correlaciones pueden verse afectados por sesgo
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de muestreo, lo que constituye una limitacién del estudio y deben ser considerados en
ese contexto. Futuros estudios son necesarios para evaluar un mayor nimero de nifios
y adolescentes con DI y de esta forma poder extrapolar de manera representativa los
resultados en nuestra poblacién.

Sin embargo, los resultados obtenidos en la escala de CV en conjunto a la escala
de comportamiento adaptativo otorgan valiosa informacién para planificar las estra-
tegias de intervencién en relacién a la realidad de nuestro grupo estudiado.

En las dltimas décadas se ha establecido que las necesidades de apoyo en las prin-
cipales dreas de actividad de la vida y la provision de apoyos individualizados se enfo-
can en reducir la discrepancia entre la competencia personal y las demandas ambien-
tales, asf como también se ha dado importancia a principios de la psicologia positiva
que incluyen la experiencia subjetiva valorada y rasgos individuales positivos, por lo
que destacamos la importancia de la informacién obtenida en nuestros pacientes, ya
que enfoca las estrategias de intervencién del equipo de salud en forma dirigida.

La importancia del concepto de calidad de vida es integrar diferentes factores en
un enfoque centrado en la persona y basado en valores para los servicios, apoyos y
evaluacién de resultados. En este estudio se observa que las dimensiones mds afec-
tadas en la evaluacién de CV fueron inclusién social, relaciones interpersonales y
desarrollo personal; es pos1b1e dirigir las estrategias a potenciar las oportunidades de
crecimiento personal, incentivar el apoyo o los soportes individualizados y mejorar el
comportamiento adaptativo; ya que se ha observado, en estudios basados en hipotesis
de la teorfa de CV que las oportunidades de crecimiento personal aumentan las pun-
tuaciones de CV en los dominios de desarrollo personal e inclusién social, asi como
las estrategias de apoyo o soporte individualizados relacionadas con las elecciones y la
toma de decisiones también aumentan los puntajes de CV en el dominio de desarrollo
personal. Dentro de los apoyos o soportes individualizados el uso de la tecnologia
muestra puntajes de CV mds altos en los dominios relacionados con el desarrollo, las
relaciones interpersonales y la inclusién social (Schalock er al., 2016).

En relacién al comportamiento adaptativo, debemos tener en consideracién que
comunicacién y la socializacién fueron los dominios mds descendidos en nuestro
grupo estudiado. Mejorar los niveles de comportamiento adaptativo se relaciona con
puntuaciones mis altas de CV en los dominios de desarrollo personal.

Es posible delinear intervenciones en aspectos de inclusién social y socializacidn,
favorecer relaciones interpersonales, fortalecer el juego, potenciar habilidades comu-
nicativas, fomentar la expresion del lenguaje hablado y escrito y considerar el uso de
sistemas de tecnologia u otros.

Muchos de los aspectos de la funcién adaptativa se encuentran insertos de alguna
manera en las dimensiones de CV y conocerlos permite al equipo de salud guiar inter-
venciones multidisciplinarias segtin las necesidades de nuestra poblacién con el fin de
obtener una mejor CV y adaptabilidad de nifios y adolescentes con DI.
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