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Resumen

El accidente cerebrovascular es una afeccién clinica que tiene entre uno de sus factores de riesgo la presién
arterial alta. En la gestacion, la complejidad de esta afeccién puede desembocar en un cuadro hipertensivo severo,
cominmente conocido como sindrome de HELLP, el cual es una de las variaciones mas complejas de la hipertension
gestacional, que conlleva a multiples alteraciones en la salud de aquellas que lo padecen. La mayoria de los estudios en
el drea se han enfocado en conocer su etiologia, epidemiologia y las consecuencias fisicas que acarrean este sindrome;
sin embargo, poca es la informacién que se tiene sobre las secuelas cognitivas a largo plazo que produce en la madre
un embarazo complicado posterior a un cuadro hipertensivo severo. El presente estudio tuvo como objetivo analizar
el caso de una mujer, quien presenté sindrome de HELLP con una complicacién de encefalopatia en tallo cerebral y
su posterior perfil cognitivo. Se realizé un analisis descriptivo de exploracién neuropsicolégica y se compararon sus
resultados con datos normativos. Entre los resultados se encontraron dificultades en todas las 4reas del funcionamien-
to, ademds de un déficit cognitivo secundario al cuadro clinico de base. Se concluyé que la hipertensién gestacional es
mds severa cuando se acompana de una afectacién vascular. Esto afecta la cognicién, teniendo un impacto negativo en
la vida de la mujer en sus diferentes dreas de ajuste.
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1 Correo electrénico: ktmartincza@gmail.com

PSYCHOL. | BOGOTA, COLOMBIA | VOL. 13 | N.°2 | P. 67-78 | JULIO - DICIEMBRE | 2019 | ISSN 1900-2386



68 MARTINEZ-ARRIETA, K., VARGAS-RUBIO, V., ET AL.

Abstract

Stroke is a clinical condition that has between one of its risk factors high blood pressure. In gestation, the
complexity of this condition can lead to a severe hypertensive picture, commonly known as HELLP syndrome, which
is one of the most complex variations of gestational hypertension, which leads to multiple alterations in the Health
of those who suffer from it. Most studies in the area have focused on knowing its etiology epidemiology, and physical
consequences of this syndrome; however little information exists on long-term cognitive sequel when the mother ex-
periences a complicated pregnancy following a severe hypertensive condition. The present study aimed to analyze the
case of a woman with HELLP syndrome with a complication of brain stem encephalopathy and her subsequent cogni-
tive profile. It was performed a descriptive analysis of neuropsychological exploration and compared the results with
normative data. Among the results were difficulties in all areas of functioning and cognitive impairment secondary to

clinical basis. In conclusion, gestational hypertension is most severe when it”s combined with vascular involvement.

This affects cognition, which has a negative impact on the life of the woman in different areas of adjustment.

Keywords: stroke; gestational hypertension; HELLP syndrome; cognitive dysfunction; neuropsychology.

Introduccién

El Accidente Cerebrovascular (ACV) es un sindro-
me clinico también conocido como ictus o stroke ce-
rebral, que se caracteriza por la interrupcién del flujo
sanguineo al cerebro con alteracién de las funciones cog-
nitivas cerebrales. Esta afeccién puede clasificarse gracias
a su naturaleza de tipo hemorragica o isquémica, con re-
percusiones importantes en todas las dreas de ajuste del
individuo (Yew & Cheng, 2015; SIGN, 2010).

Los factores de riesgo asociados al ACV suelen ser
entre los mas comunes, la presién arterial alta, el taba-
quismo, la diabetes mellitus, la obesidad, las cardiopatias,
la dislipidemia, el sedentarismo, el estrés, entre otros
(Cabrera, 2014; Diaz, 2011).

Dentro del espectro de los factores de riesgos aso-
ciados al ACV; tal como se enuncia en lineas precedentes,
la presion arterial ocupa uno de los primeros lugares; no
obstante, para efectos de esta investigacién abordamos
una de sus variantes denominada hipertension gestacio-
nal, definida como un trastorno frecuente que afecta el
curso normal del embarazo. Dentro de su espectro se
encuentra la preeclampsia, la eclampsia y el sindrome
de HELLP (Sibai, 2012) que corresponde a la presencia
de anemia hemolitica, elevacién de enzimas hepaticas y
trombocitopenia. Este sindrome es una de las formas mas
graves de toxemia en la madre y el bebé, que conlleva a la
aparicién de convulsiones, proteinuria, anemia hemoliti-

ca, enzimas hepaticas, trombocitopenia, edema general

y en caso extremo la muerte (Alvarez, Alvarez & Martos
2016; Bajo, Xercavins & Lailla 2009; Sibai, 2002).

La incidencia de un AVC durante el embarazo
puede variar entre un rango de 10 a 34/100 000 casos
de mujeres, siendo uno de los factores de mayor riesgo la
preeclampsia/eclampsia (Treadwell, Thanvi & Roninson,
2008) y el sindrome de HELLP (Hashiguchi, Inamura
& Irita, 2001). Si bien es cierto que no todos los casos
de mujeres que desarrollan este sindrome presentan se-
cundario un ACV, es importante mencionar que su inci-
dencia no puede pasar desapercibida y el estudio de sus
complicaciones tienen alto sentido de investigacion.

Teniendo en cuenta lo anterior, mucho se ha es-
tudiado sobre los danos cognitivos posteriores que pro-
ducen las complicaciones en el embarazo para los infan-
tes (Diaz-Martinez, 2015; Tuovinen, Eriksson, Kajantie,
Lahti, Pesonen, Heinonen, Osmond, Barker & Riikko-
nen, 2013; Romero, Méndez, Tello & Torner, 2004; Pa-
ruk & Moodley, 2000); no obstante, poco se sabe sobre
las secuelas cognitivas a largo plazo que produce en la
madre un embarazo complicado, posterior a un cuadro
hipertensivo severo. La investigacion neuropsicolégica
sobre esta problemitica es relativamente nueva en la lite-
ratura existente y se observan algunos vacios en relacién
con el tema. En primer lugar, respecto a la hipertension
gestacional, numerosos han sido los estudios que se han
centrado en la etiologia, epidemiologia, incidencia y en
las consecuencias fisicas del espectro (Oliveira, Poon,
Nicolaides & Baschat, 2016; Medhioub, Chaari, Turki,
Rgaieg, Baccouch, et al., 2015; Vigil-De Gracia, Rojas-
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Suarez, Ramos, Reyes, Collantes, Quintero, et al., 2015;
Abildgaard & Heimdal, 2013; Benedetto, Marozio, Tan-
credi, Picardo, Nardolillo, et al., 2011), sin embargo, es
escasa la informacion acerca de la disfuncién cognitiva
que prevalece, incluso resueltos los sintomas somaticos.

En segundo lugar, la investigacién neuropsicol4gi-
ca y la disfuncién cognitiva se ha centrado principalmen-
te en el periodo del embarazo (Davies, Lum, Skouteris,
Byrne & Hayden, 2018; Lacunza, Santis & Vera 2018;
Anderson & Rutherford, 2012); aun asi, poco se ha estu-
diado en relacién con el déficit que se mantiene después
de la gestacion (Logan, Hill, Jones, Holt-Lunstad & Lar-
son, 2014; Brusse, Duvekot, Jongerling, Steegers & De
Koning, 2008; De Groot, Vuurman, Hornstra & Jolles,
2006; Brett & Baxendale, 2001).

En tercer lugar, los pocos estudios que han indaga-
do sobre la relacién del sindrome de HELLP y el funcio-
namiento mental han estado enfocados hacia cuadros de-
presivos, ansiosos y de estrés postraumatico (Raz, 2014
Delahaije, Dirksen, Peeters & Smits, 2013; Macbeth &
Luine; 2010) y en menor medida en los cambios sobre la
cognicién. Finalmente, la investigacion sobre el tema en
Latinoamérica y propiamente en Colombia es baja, aun
teniendo este Gltimo una de las tasas mds altas de mor-
bimortalidad en las mujeres que lo padecen (Herrera,
Herrera-Medina, Herrera-Escobar & Nieto-Diaz, 2014;
Martinez, Zapata & Quintero, 2011; Rivas & Mendivil,
2011; Meza, Pareja & Navas, 2010). Tomando en cuenta
estos vacios en la literatura, el objetivo de esta investi-
gacién es explorar y describir el caso de una mujer que
padecié sindrome de HELLP con encefalopatia en tallo

cerebral y su posterior desempeno neuropsicoldgico.

Método

Tipo de estudio y disefo

Estudio de caso tnico, descriptivo, de exploracién
neuropsicolégica en el que se evalda un tnico individuo
y se comparan sus resultados con datos normativos (Be-
nedet, 2002). Se exploran las funciones cognitivas por
medio de un protocolo de valoracién de los siguientes
dominios neuropsicolégicos: tamizaje, atencién, memo-
ria, praxis, lenguaje y funciones ejecutivas y capacidad

intelectual.
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Participante

Mujer de 19 anos, procedente de Bogotd, Colom-
bia, diestra natural, pero zurda por patologia, con nivel
educativo de décimo grado, estrato socioeconémico me-
dio, sin antecedentes patolégicos de importancia; fue
remitida por neurologia para realizar una exploracién
integral cognitiva.

La mujer reporté que se encontraba en estado
de embarazo, y a las 33 semanas de gestacién presentd
edema en miembros inferiores, dolor lumbar y malestar
fisico. Ella relaté que en controles ginecolégicos la ten-
si6én arterial se habfa encontrado normal, no obstante,
al llegar al servicio de urgencias presentaba cifras eleva-
das. En su relato mencioné que al desplazarse al centro
de salud para recibir atencién médica sufrié un tnico
evento convulsivo. Al realizar la exploracién detectaron
eclampsia, con complicacién de sindrome de HELLP y
Accidente Cerebrovascular (ACV) en tallo cerebral. Ella
estuvo tres meses en unidad de cuidados intensivos con
coma inducido, le practicaron traqueostomia, gastrecto-
mia y recibié ventilacién mecanica.

Al momento de la valoracién neuropsicoldgi-
ca, dos afios después del suceso, el diagnéstico médico
era: secuelas de encefalopatia (ACV tallo cerebral) por
eclampsia y sindrome de HELLE, hemiparesia espastica
derecha, trastorno de la deglucién, nistagmus, paresia del
recto lateral y paresia del recto medio.

El resultado actual de la Resonancia Magnética
Cerebral documenté cambios malacicos secuelares con
restos hematicos antiguos del tallo cerebral a nivel pon-
tomesencefélico de predominio posterior. Acentuacién
de los surcos de ambos hemisferios cerebrales, mayor de

lo esperado para la edad. Leve atrofia cerebelosa.

Instrumentos

Evaluacién Cognitiva Montreal (MOCA). Prueba
de tamizaje cognoscitivo que evalta disfunciones cogni-
tivas leves. Su exploracién abarca habilidades tales como
atencién, concentracién, funciones ejecutivas, memoria,
lenguaje, capacidades visuoconstructivas, cilculo y orien-
tacion. La fiabilidad del test es de 0.92 (Nasreddine, Phi-
llips, Bédirian, Charbonneau, Whitehead, Collin, Cum-
mings & Chertkow, 2005).

Trail Making Test Forma A (TMT A) (Lezak,

1995). Evalta procesos de atencién, asi como el rastreo
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visual. Se considera que la parte A mide habilidades mo-
toras, viso-espaciales de busqueda visual y atencién sos-
tenida. La fiabilidad del TMT-A estd entre 0.76 y 0.89
(Rabin, Barr & Burton, 2005).

California Verbal Learning Test (CVLI) (Delis,
Kramer, Kaplan & Ober, 1987) Instrumento adaptado
por Matallana y Montafiez en 1992. Evalta el proceso
de aprendizaje verbal y la cantidad de informacién que
se puede adquirir y retener utilizando una tarea de lista-
aprendizaje de multiple-ensayo. Se emplea en personas
entre los 17 y los 80 anos de edad. Su fiabilidad original
ha sido de 0.74 (Strauss, Sherman & Spreen 2006).

Figura Compleja de Rey-Osterrieth (Rey & Oste-
rrieth, 1984). En la copia evaltia procesos perceptivos
y préaxicos. En la fase de evocacién explora la memoria
visual a corto y largo plazo, asi como habilidades visoes-
paciales, construccionales y la memoria visual. Incluye
ademads destrezas de planeacién, organizacién y estrate-
gias de resolucién de problemas en las funciones percep-
tuales, motoras y de memoria. La fiabilidad estd probada
entre 0.61 y 0.84.

Test Barcelona Revisado (Pefia-Casanova, 2005).
Bateria neuropsicométrica para evaluar el estado cogni-
tivo a través de la exploracién de las actividades mentales
superiores. La fiabilidad test-retest de esta baterfa es de
0.92. Para este estudio se utilizaron dnicamente las sub-
pruebas: Lectura y Seguimiento de Orden escritas.

FAS semantico y fonol6gico (Spreen & Benton,
1969). Evalta la produccién espontinea de palabras
por categorias, es decir, la fluidez verbal, la cual se mide
usualmente por el nimero de palabras producidas en un
minuto en una categorfa dada. Las dos principales cate-
gorias se refieren a la semdntica y la fluidez fonoldgica,
exceptuando nombres propios durante un tiempo de-
terminado (un minuto). La fiabilidad de test-retest es
de 0.88 (Ardila & Rosselli, 1992). Para este estudio se
utilizaron las letras /M/ y /P/ a fin de brindar una aproxi-
macién ecoldgica.

Escala de Inteligencia de Wechsler para adultos
WAIS-III (Wechsler, 2012). Proporciona una medida
general de la funcién intelectual en adolescentes mayores
y adultos. La baterfa estd compuesta por 11 subpruebas
principales y tres complementarias. Se evalda nivel glo-
bal (CI Total), Nivel verbal (CI Verbal) y nivel de ejecu-

cién (CI ejecutivo). En cuanto a la validez, se sefiala que

existe una correlacién sustancial (0.80 y superior) entre
el WAIS-III y versiones anteriores (Strauss, Sherman &
Spreen, 2006). Esta bateria se utiliz6 para determinar el
déficit cognitivo global posterior a la enfermedad y no
como una medida de inteligencia.

Test de Colores y Palabras (Stroop Color-Word
Interference Test) (Golden, 2010) (Version manual).
Brinda una medida de interferencia, control inhibitorio
y atenci6n selectiva. Evalta procesos asociados con la fle-
xibilidad cognitiva y la resistencia a la interferencia pro-
cedente de estimulos externos. Los valores de fiabilidad
estan entre 0.89, 0.84 y 0.73. (Golden 1978).

Test de Clasificacién de tarjetas de Wisconsin
(WCST). Explora la funcién ejecutiva profundizando en
estrategias de planificacién, organizacién, categorizacion
y flexibilidad en el pensamiento (Heaton, 1981). Re-
sultados de fiabilidad se han dado en diferentes paises y
fluctdan en 0.49 y 0.83 (Strauss et al., 2006).

Test de Denominacién de Boston (1996, 2° ed.)
(Kaplan, Goodglass & Weintraub, 2001). Explora el sis-
tema léxico-semantico en pacientes afdsicos o con algtin
tipo de alteracién cognitiva. Resultados de fiabilidad se
han dado en estudios longitudinales con sujetos ancianos
sanos que varfan entre 0.62 y 0.89 (Mitrushina & Satz,
1995).

Procedimiento

Posterior a la firma del consentimiento informa-
do, se realiz6 una entrevista semiestructurada con la par-
ticipante y su familia para recolectar informacién de la
historia clinica. Seguidamente, se llevé a cabo la evalua-
cién neuropsicoldgica en cuatro sesiones, cada una de 45
minutos. Finalmente, se efectué el anilisis de los resulta-

dos y la elaboracién del documento.

Consideraciones Eticas

La participante recibié informacién sobre los ob-
jetivos del estudio, los requisitos que debia cumplir para
participar y las estrategias que se emplearian para garan-
tizar la confidencialidad de la informacién. Para el pre-
sente estudio se tuvieron en cuenta las consideraciones
éticas de la Ley aplicada a la investigacién en Psicologfa:
Capitulo 1, Articulo 25, Ley 1090 de 2006 del Congreso
de la Republica, por la cual se reglamenta el ejercicio de

la profesién de psicologia, se dicta el cédigo deontolégi-
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co y bioético y otras disposiciones (Republica de Colom-
bia, 2006). Ademas, se consider6 la Ley estatutaria 1581
de 2012, por la cual se dictan disposiciones generales

para la proteccién de datos personales.
Resultados

Los resultados arrojados por los instrumentos
aplicados fueron analizados cualitativa y cuantitativa-
mente bajo un enfoque empirico analitico. La Figura 1
muestra los resultados del WAIS III obtenidos en la valo-
racién. La Tabla 1 muestra los resultados de la evaluacién
neuropsicoldgica realizada. En el test de capacidad inte-
lectual WAIS IIT (Media: 100, Desviacién Estdndar: 15)
la participante obtuvo un CIT: 52, un CIV: 58 y un CIE:
52. Estos resultados indican déficit global del funciona-
miento cognitivo, con un discreto mejor desempefio en
tareas verbales en comparacién con las de ejecucién, sin

alcanzar a ser estadisticamente significativo.
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Figura 1. Resultados de las puntuaciones en las
subpruebas del WAIS II1

En relacién con la atencién, se encontr6 que la
mujer logré mantener el foco atencional por periodos
cortos de tiempo; sin embargo, tardé en realizar acti-
vidades de tipo manipulativo y que le implicaba ejecu-
cién contra reloj, aspecto que radicaba principalmente
en la baja velocidad de procesamiento. Asimismo, ella
tuvo dificultades para realizar tareas de cierre gestaltico y
tareas de gufa imitativa, mostrando falencias en procesos

de atencion sostenida y al detalle.

Tabla 1. Resultados de las puntuaciones en los test neuropsicolégicos

PSYCHOL.

Prueba aplicada Puntuacién
Dato normativo Participante
MOCA
PD: 26 PD: 14
PD: 24/24 PD: 24/24
TMT - A Ti PD:32” Ti PD: 180”
FAS fonolégica PD: 15 PD: M: 7, P: 5
FAS seméntica PD: 17 PD: Animales: 8
Frutas: 10
Denominacion Boston PD: 60 PD: 51
EI PD: 3/16
PD: 742 RILA PD:.40'/80
. % aprendizaje PD: 50%
Media PD: 58
. . L RILB PD: 4/16
California %aprendizaje 72%
RILB PD: 6/16 RLL PD: 9/16
Rec PD: 16 RLLc PD: 10/16

Rec PD: 13/16
FPI: 4, P: 3, FP: 2
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Letras PD: 6/6
Numeros PD: 6/6

Lectura (Barcelona) ISDEE SD. 14 Palabras PD: 6/6
' Logotamos PD: 6/6
SIE PD: 14
Copia Figura Compleja de Rey Pc 50, Tipo II Pc 10, Tipo IV
Copia: Casa, Margarita, Reloj PD: 3 PD: 0
Palabras T 20, Colores T 20
Stroop T =50
P-CT 26, Int5, T 52
Categorias PD: 3/3 PD: 2
RNC PD: 30 PD: 26
Wisconsin
NI PD: <50 PD: 64
TE PD: <15 PD: 31

PD: Puntuacién Directa, PE: Puntuacién Escalar, Ti: Tiempo, EI: Evocacién Inmediata, RILA: Recuerdo Inmediato Lista A, RILB:

Recuerdo Inmediato Lista B, RLL: Recuerdo Libre Largo Plazo, Rllc: Recuerdo Libre Largo Plazo Clave, Rec: Reconocimiento, FP: Fené-

menos Patoldgicos, I: Intrusiones, P: Perseveraciones, FP: Falsos Positivos, SIE: Seguimiento Instrucciones Escritas, Int: Interferencia, RNC:

Respuestas Nivel Conceptual, NI: Namero de Intentos, TE: Total Errores.

En el componente del lenguaje, la expresion es-
pontinea formalmente fue correcta y con un intento
comunicativo correcto; sin embargo, se encontraron
dificultades importantes en la articulacién (disartrias),
fluidez verbal y prosodia. Por otra parte, ella mostré un
bagaje lexical y capacidad de conceptualizacién inferior.

La comprensioén verbal fue normal para el dialo-
go y para el seguimiento de érdenes simples, aun asi, se
encontré concretismo en la interpretacion de material
verbal complejo. Su nivel de asociacién de palabras por
categorfas restringidas estuvo disminuido tanto a nivel
semantico como fonoldgico, mostrando dificultades en
la busqueda de la informacién.

La denominacién visuoverbal también puntué en
un rango inferior debido a parafasias seménticas asocia-
tivas y semdnticas categoriales y minimos fallos anémicos
de tipo descriptivo. La lectura basica de la joven fue nor-
mal en el automatismo, con dificultades en el uso de los
signos de la puntuacién y la entonacién. Por otro lado, se
observé disminucién en el nivel de comprensién lectora
y sintesis de textos.

La escritura se encontré plenamente compro-
metida debido a limitacién en la movilidad de su mano

dominante, empero, ella pudo escribir su nombre con
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tendencia a la macrografia. También tomé dictados sim-
ples con importante lentitud; ademds, presenté temblor
y dificultad en la precisién de la caligrafia.

Como se evidencia en la Figura 2, en cuanto a la
memoria verbal, se encontré que el volumen de registro
de informacién novedosa con interferencia fue bajo. Su
curva de aprendizaje se caracterizé por ser ascendente,
pero sin alcanzar el minimo requerido para su edad con
el paso de los ensayos. A la interferencia de nueva in-
formacién su recobro inmediato fue inferior, mostrando
una alta sensibilidad a nuevos datos. A largo plazo el re-
cobro estuvo en un rango inferior al esperado, aunque
mejor6 con la lista de reconocimiento. La participante
cometié varias intrusiones y perseveraciones en la eje-
cucion, reflejando limitaciones en la discriminacién de

respuestas relevantes e irrelevantes.
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Figura 2. Resultados de las puntuaciones en la curva de

Memoria verbal explicita California

La memoria semantica tampoco alcanzé el mi-
nimo esperado, por lo que en tareas de conocimientos
culturales y académicos obtuvo puntajes bastante bajos,
teniendo en cuenta su edad y nivel educativo.

El proceso praxico fue el drea donde la mujer del
estudio mostr6 mayor compromiso. Acorde a su hemi-
paresia derecha, ella tenfa dificultades en la ejecucion de
movimiento, debilidad en un lado del cuerpo, espastici-
dad, alteraciones de postura, control y precisién. En el
dibujo de figuras semiestructuradas, ella esbozé los ele-
mentos en el plano siguiendo un modelo, no obstante,
cometi6 errores por distorsién de detalles, calidad, posi-
cién, tamafio y cruces entre lineas y pormenores del mo-
delo. Su estrategia visoconstructiva no fue 6ptima al rea-
lizar yuxtaposicién de detalles. Su caligrafia se encontré
comprometida, asi como su capacidad de dibujo simple.

La capacidad para construir modelos tridimensio-
nales puntu6 por debajo de lo esperado. Para ella fue
dificil recomponer estimulos de las partes al todo para
formar figuras légicas, requirié mayores tiempos de la-
tencia y devel6 algunos fallos de tipo perceptual.

En la exploracion de los procesos ejecutivos se
encontré que las habilidades para establecer relaciones
categoriales entre pares de palabras y la capacidad para
realizar abstracciones a partir de material verbal fueron
inferiores. Su abstraccién visual, de igual manera, fue
menor al no poder encontrar la secuencia y orden légico
de una historia.

La participante reconoci6 los niimeros y la simbé-
lica basica de la aritmética, y realiz6 algunas operaciones

simples a nivel mental; sin embargo, cometi6 errores por
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mal conteo y fallos en la memoria de trabajo. Por otro
lado, ella obtuvo puntuaciones muy bajas en tareas que
evaltan el pensamiento secuencial y légica aritmética.

La joven alcanz6 un buen nivel de inhibicién aten-
cional, no obstante, obtuvo un desempeno menor en las
puntuaciones individuales debido a lentitud en la lectura
de los estimulos de la tarea del ejercicio tipo stroop. Por
otra parte, ella logré realizar tareas de categorizacion vi-
sual y, aunque generé algunas estrategias de resolucion
de problemas, se encontré concretismo e inflexible en su
pensamiento. A nivel global se evidencia lentificacién en
el procesamiento de la informacién mental y en tareas de
tipo psicomotor; ademds, su nivel de memoria de traba-
jo puntué en un rango inferior, lo que evidencia menor
capacidad para mantener informacién por segundos para
llevar a cabo una actividad de manera inmediata. Final-
mente, no se encontraron alteraciones importantes en la
conducta ni en el afecto, aunque no se exploré formal-

mente con pruebas objetivas.
Discusion

El propésito de este estudio fue evaluar una mujer
con antecedente de accidente cerebrovascular en tronco
del encéfalo secundario a sindrome de HELLP y su dé-
ficit cognitivo posterior reflejado en el desempefio neu-
ropsicolgico. La mujer mostraba una afectacién de su
funcionamiento cognitivo global, con severas dificultades
en todos los dominios cognitivos. Estos resultados, de
acuerdo con De Luis, Mufioz y Gémez (2012), estan al-
tamente explicados por el tamafio de la lesion, asi como
por su ubicacién topografica.

Por otro lado, este déficit global se puede explicar
desde la afectacién al territorio de irrigacién sanguineo
comprometido, dado que abarca varias estructuras, las
cuales conllevan a unos signos clinicos bilaterales de pre-
dominio motor y vegetativo (Irimia, Moya & Martinez,
2000).

Si bien se desconoce su perfil premérbido, de
acuerdo con su historia personal, se da por hecho que
poseia un funcionamiento normal de acuerdo con su
poblacién de referencia. A pesar de estas caracteristicas
positivas, la participante obtuvo desempeno inferior en
procesos atencionales, del lenguaje complejo, memoria,

préaxicos, perceptuales y ejecutivos. En detalle, ella pre-
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sentaba dificultades en todo tipo de atencién, asi como
lentificacién en la velocidad del procesamiento de la in-
formacién. Estos resultados son compatibles con la in-
vestigacién neuropsicolégica sobre los cambios cognitivos
en la gestacién (Davies et al., 2018), pero también con
los estudios que indica qué dafios estructurales a nivel
multimodal en el encéfalo conllevan a déficit globales en
la atencién y que, por consiguiente, van a afectar el des-
empefo en otros dominios cognitivos que requieren una
alta demanda cognitiva (Sater, Givens & Bruno, 2001).

Estudios con madres que sufrieron hipertensién
gestacional develan la presencia de detrimento en la
exploracién de habilidades atencionales (Brusse et al.,
2008; Henry & Rendell, 2007; De Groot et al., 2006),
lo que resulta similar en la participante del estudio.

Por otro lado, la mujer obtuvo desempefios infe-
riores en procesos del lenguaje expresivo articulatorio
que interfieren en sus intercambios comunicativos. Asi-
mismo, se evidencia que el dominio y el conocimiento
que ella poseia respecto al lenguaje demuestra la carencia
de recursos para construir una explicacién comunicativa
coherente con la demanda, en donde la formacién de
conceptos verbales y la riqueza lexical y semantica es in-
ferior; por lo que se observa una importante limitacién
en la interpretacién respecto a material verbal complejo.

Teniendo en cuenta todo lo anterior, los resultados
de este estudio apoyan investigaciones cognitivas reali-
zadas en adultos que han sufrido ACV de moderado a
severo, los cuales confirman compromisos en el lenguaje
que persisten después de superado el evento (Donovan et
al., 2008; Patel, Coshall, Rudd & Wolfe, 2002).

El déficit de memoria también es frecuente en in-
dividuos que han sufrido dano cerebral, afectando mas
comtnmente la capacidad para adquirir y recordar nueva
informaci6n tanto de tipo seméntico como episédico, lo
cual concuerda con lo ocurrido a la participante en este
estudio (Barroso, Balmaseda & Carrién, 2002). El bajo
desempefio general en los procesos de memoria, espe-
cialmente en la memoria a corto plazo, es consistentes
con estudios previos, donde mujeres gestantes con com-
plicacién hipertensiva severa presentaban falencias en
esta area (Logan et al., 2014; Marrs et al., 2013; Ander-
son & Rutherford, 2012; Wilson et al., 2012; Crawley;
2008).

El mayor compromiso de la mujer del estudio de
caso estuvo a nivel motor. Tal como lo indica la literatura,
esto se atribuye no solo a la leve atrofia cerebelosa y a
lesiones en conexiones frontales, sino también al dafio
global que sufrié el encéfalo. Esto supone un dafio difuso
en las vias que transmiten e integran la informacién (So-
roker, Friedberg & Frenkel-Toledo, 2018), lo que se hizo
francamente evidente en la evaluacién.

La mujer del estudio contaba con un trastorno
motor permanente, con alteracién en reﬂejos propio—
ceptivos, exteroreceptivos, sistema del equilibrio, coor-
dinacién, sistema extrapiramidal y cortical propios de la
parilisis cerebral. En su caso estos déficits eran modera-
dos y de predominio espéstico. Estas dificultades afecta-
ban su desempeno en tareas motoras gruesas y finas, as
como en los movimientos de los musculos del aparato
fonoarticulador y, por consiguiente, lo referente a la lec-
tura, la escritura y a los procesos construccionales. Los
defectos de tipo visual como nistagmus, paresia del recto
lateral y paresia del recto medio que mostraba la partici-
pante, son frecuentes de acuerdo con las investigaciones
de dano cerebral y tienen un alto correlato con las le-
siones ﬁsiolégicas sufridas en pares craneales especfﬁcos
(Morales-Vidal et al., 2011; Micheli, Nogués, Asconapé,
Fernandez & Biller, 2002; Takahashi, Matsubara, Maki-
no, Horie & Matsubara, 2017).

Por otro lado, las agresiones cerebrales sufridas en
la participante, si bien no tienen una localizacién pro-
piamente frontal, si develan afectacién en las capacida-
des asociadas al funcionamiento de este 16bulo, siendo
altamente compatible con un déficit ejecutivo. Investi-
gadores han reportado que individuos con hipertensién
arterial primaria desarrollan disfuncién cognitiva en
procesos ejecutivos (Ostrosky-Solis, Mendoza & Ardila,
2001), y se ha encontrado disminucién en habilidades
de fluidez verbal en el periodo de la gestacién, tal como
se evidenci6 en la participante (Onyper, Searleman, Tha-
cher, Maine & Johnson, 2010).

Los resultados de este estudio de caso permitie-
ron analizar la relacién entre la hipertension gestacional,
la encefalopatia vascular y la cognicién. Ningtn estudio
habia incluido en conjunto estas variables previamente,
por eso este articulo aporta a la literatura al integrar un
panorama mas amplio respecto a las complicaciones del

embarazo que persisten, aun cuando este se ha finalizado.
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Una de las principales contribuciones de esta investiga-
cién fue poner en evidencia que si se puede producir
dafo cognitivo tras la gestaciéon cuando hay un cuadro
hipertensivo severo, como lo es el sindrome de HELLE,
y que el dafio es atin mayor cuando se acompaifia de una
lesién vascular. Asimismo, otra contribucién es reportar
la magnitud del dano cognitivo posterior, en este caso
el nivel de afectacién es severo alcanzando a cursar con
discapacidad y con un bajo pronéstico de recuperacién.

A nivel préctico, se espera que los resultados de-
rivados de este estudio, en conjunto con otras investi-
gaciones similares, sirvan de fundamento a la creacién
de programas preventivos y de intervencién dirigidos a
mujeres en edad fértil, gestantes, a las que padecen algin
cuadro hipertensivo, a las afectadas por este flagelo y a
las instituciones de salud. A partir de los resultados de
la evaluacién neuropsicolégica es posible proponer que
en las instituciones de salud se realice una deteccién mas
temprana de la hipertensién gestacional severa en las ma-
dres, a fin de prevenir complicaciones de alta compleji-
dad en un momento posterior.

Para futuras investigaciones seria ttil conocer el
perfil premérbido de los participantes, con el fin de te-
ner més claridad sobre las dreas funcionales y la disfun-
cién posterior. Ademas, seria interesante contar con los
soportes de neuroimagen, los cuales darfan una base fi-
siolégica y una mayor prediccién a la interpretacién de
los resultados. Aparte de esto, es fundamental evaluar
mujeres que no tengan complicaciones secundarias, con
el fin evitar sesgos de confusién, es decir, los que obede-
cen a encontrar o no la relacién de causa-efecto entre las

verdaderas variables (Namakforoosh, 2010).
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Resumen

El objetivo fue evaluar la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual y multiple de 4 a 21 afios a
través de la Escala KidsLife validada para Colombia. Se adelant6 un estudio de corte cuantitativo-explicativo, en el que
participaron 220 informantes clave. Las dimensiones donde se evidenciaron puntuaciones medias mds altas en calidad
de vida fueron bienestar fisico y bienestar emocional; contrariamente, las puntuaciones mas bajas se registraron en
autodeterminacién e inclusion social. Se encontraron diferencias significativas de acuerdo con nivel de discapacidad,
nivel de necesidades de apoyo y nivel de dependencia reconocida. Las mayores diferencias significativas correspon-
dieron a las variables: sexo, contar con la familia y tener acceso a la escolaridad; sin embargo, las variables explicativas
de la calidad de vida fueron: nivel de necesidades de apoyo, contar con el apoyo de una familia, residir en el hogar
familiar y escolarizacién ordinaria. Se concluyé que los menores puntajes en autodeterminacién e inclusién social in-

dican la necesidad de promover la participacién en actividades comunitarias de interés que sean incluyentes. De igual
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forma, las relaciones encontradas entre los factores sociodemograficos y la calidad de vida evidencian la necesidad de
implementar intervenciones orientadas a la creacién de planes de apoyo individualizados, con el fin de promover su
autodeterminacion y estimular los logros personales y organizacionales.

Palabras clave: Discapacidad intelectual; discapacidad maltiple; calidad de vida; ninos y adolescentes

Abstract

The objective of this study was to evaluate the quality of life of the persons with intellectual and multiple disa-
bilities between 4 to 21 years through the KidsLife Scale validated for Colombia. A quantitative-explanatory study was
carried out involving 220 key informants. The dimensions with higher average scores in quality of life were physical
well-being and emotional well-being; conversely, the lowest scores recorded were related to self-determination and
social inclusion. Significant differences were found according to: level of disability, level of support needs and level of
recognized dependence. The greatest significant differences corresponded to variables such as sex, having a family and
the access to schooling. However, the explanatory variables of quality of life were: level of support needs, having family
support, family home residing and ordinary schooling. It was concluded that the lower scores in self-determination
and social inclusion indicate the need to promote participation in community activities of interest that are inclusive.
Likewise, the relationships found between sociodemographic factors and quality of life show the need to implement

interventions aimed at the creation of individualized support plans in order to promote self-determination and stimu-

late personal and organizational achievements.

Keywords: Intellectual disability; multiple disability; quality of life; children and adolescents.

Introduccion

En los dltimos anos ha surgido un creciente interés
por el desarrollo de diversos programas de investigacién
y atencion psicosocial, centrados en promover una mejor
calidad de vida (CV) en las personas con discapacidad
(PcD) intelectual y multiple, tanto en su dmbito personal
como en el familiar y en el social. Como consecuencia
del cambio de un paradigma médico-asistencial hacia un
modelo biopsicosocial, en el que se concibe la discapaci-
dad como producto de la interaccién entre la persona y
el medio en el que se desenvuelve (Verdugo & Schalock,
2010), se requiere considerar una serie de condiciones,
situaciones y dindmicas que favorecen el desarrollo pleno
de esta poblacién, en el marco del reconocimiento de
sus derechos y la aceptacion del constructo de CV como
indicador clave para el desarrollo de apoyos planificados
y centrados en la persona, que contribuyan a su empode-
ramiento y a su participacién plena en la sociedad (Scha-
lock, 2010).

De otra parte, la UNICEF a través de su informe
sobre El Estado Mundial de la Infancia: Ninos y nifas

con discapacidad, sefiala que “la proteccién social para

los nifios y nifias con discapacidad y sus familias es vital,
por cuanto el costo de vida suele ser mas alto para estas
familias, que, entre otras razones, pierden oportunidades
para obtener ingresos” (2013, p. 4), debido a la necesi-
dad de cuidado adicional que requiere la PcD. Por ello,
el acceso a los servicios de salud, educacién, recreacién,
insercién laboral, entrenamiento en habilidades sociales
cotidianas, al igual que las estrategias de atencion y re-
habilitacién inclusiva de las PcD son esenciales para el
mejoramiento de sus condiciones de vida, su inclusién
y participacién activa en la comunidad, tal como lo es-
tablece la Convencién de los Derechos de las personas
con discapacidad (NU, 2006), y en el caso del grupo
poblacional que atafie a este estudio, la Convencién In-
ternacional de los Derechos del Nifio (NU, 1989).

Esta situacion, sin embargo, parece estar muy le-
jana a la realidad que viven los nifios con discapacidad
intelectual y multiple (DIM) y sus familias, puesto que
son un grupo poblacional con un alto riesgo de vulne-
racién de sus derechos, comparados con los nifios que
no presentan esta condicién, debido a las dificultades
en su comunicaciéon y en sus demds areas de desarrollo

(Crocker, Smith & Skevigton, 2015), que conllevan a que
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requieran apoyos individualizados y generalizados para su
funcionamiento pleno (Gémez et al., 2014).

En concordancia con esto, el Informe Mundial so-
bre Discapacidad de la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS, 2011) recomienda, entre otros asuntos, asegurar
la participacién de las PcD, fomentar su comprension
epidemioldgica, mejorar la recopilacién de datos sobre el
tema y la sensibilidad publica respecto a esta condicién,
de modo que se permita una comparacién entre paises y
su estudio a lo largo del tiempo. Esto, sin duda, se con-
vierte en un insumo de relevancia para la generacién de
politicas, programas y proyectos orientados a la atencién
a este grupo poblacional desde la perspectiva de CV.

En este sentido, Schalock, Verdugo, Gémez y Re-
inders (2016) proponen adoptar una teoria explicativa
de la CV individual, fundamentada en la incorporacién
e inclusién de cuatro factores, entre los que se incluye
la aceptacién de un modelo ecolégico de la discapacidad
centrado en el estudio y andlisis de la interaccién de la
persona con el medio ambiente, la evaluacién de las ne-
cesidades de apoyo presentes en las principales dreas de
su curso de vida, acompafiado de la provisién de apoyos
individualizados, adem4s del reconocimiento de los dere-
chos de las PcD, para garantizar la congruencia entre las
capacidades y las habilidades personales de este colectivo
y las demandas que le imponen el medio en el que se
desenvuelven (Schalock et al., 2016; Schalock, Verdugo
& Gémez, 2017).

A partir de este panorama se han gestionado apor-
tes que permiten el desarrollo de practicas y estrategias
de atencién psicosocial fundamentadas en los principios
de inclusién, equidad, empoderamiento y autodeter-
minacién, que posibiliten evaluar el papel de posibles
variables moderadoras o mediadoras de la CV, ademis
de la identificacién de estrategias de mejoramiento de
la calidad en la prestacién de servicios de las organiza-
ciones. Por esto, se plantea la necesidad de contar con
miés evidencias empiricas acerca del enfoque de CV en
el dmbito de la discapacidad intelectual (Schalock et al.,
20165 2017) y maltiple.

Al respecto, Gonzilez-Martin, Gémez y Alcedo
(2016) estudiaron a 103 nifios y jévenes con discapaci-
dad intelectual y enfermedades raras (ER) asociadas que
recibfan servicios o apoyos en organizaciones de tipo so-

cial o educativo, por medio de la Escala KidsLife (Gémez
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et al., 2016b). Los resultados de esta investigaciéon no
mostraron diferencias significativas en la puntuacién to-
tal en funcién del género, aunque fueron ligeramente su-
periores en los hombres (M = 502.41; DT = 52.22) en
contraste con las mujeres (M = 485.55; DT = 51.30).
Tampoco se registraron diferencias en las puntuaciones
por dimensiones de CV, con la tnica excepcién de bien-
estar fisico BF (t (101) = -2.26; p = 0.02), en la que los
hombres (M = 70.05; DT = 6.49) obtuvieron mejores
puntuaciones que las mujeres (M = 67,13; DT = 6.58),
lo que se atribuy6 al énfasis en un modelo rehabilitador
enfocado més en la atencién a las deficiencias en las es-
tructuras y funciones corporales que provocan las ER.
De igual forma, se encontraron diferencias significativas
en la CV, de acuerdo con el nivel de necesidades de apo-
yo; la dimensi6n inclusién social obtuvo las puntuaciones
mds bajas, debido, posiblemente, a la restriccién en la
participacién de estos nifios y adolescentes en algunas ac-
tividades, como consecuencia de aspectos temperamen-
tales asociados con la ER y a su nivel de DI.

Por su parte, Arias et al. (2017) indagaron si los
nifios con discapacidad intelectual (DI) y trastorno del
espectro autista (TEA) mostraban un nivel de CV inferior,
en comparacién con aquellos diagnosticados Gnicamente
con DI, mediante la aplicacién de la Escala KidsLife a
1060 nifios que recibian apoyo y servicios en organiza-
ciones y centros educativos. Los nifios fueron evaluados
con la colaboracién de profesores, profesionales y per-
sonal de atencién directa (50.3 %) o parientes y tutores
legales (49.7 %), quienes, en su mayoria, fueron mujeres.
Los resultados evidenciaron la incidencia que el nivel de
la DI'y las necesidades de apoyo, tenian en las puntuacio-
nes de la CV, ademas del peso de la variable “género”. Se
encontraron puntuaciones signiﬁcativamente mas bajas
en los nifios con TEA, en la mayoria de los dominios de
CV, excepto en bienestar fisico (donde las diferencias se
explicaban por la presencia o ausencia de TEA); ademas,
las puntuaciones en inclusién social se correlacionaron
con un nivel de discapacidad severo y el pertenecer al gé-
nero femenino (Arias et al., 2017). Estos investigadores
argumentan que es posible que el diagnéstico de DI en
las nifias suela ser retrasado y enmascarado, debido a las
diferencias en las expectativas sociales y culturales frente
al comportamiento de los nifios y las nifias, por lo que se

configura como una variable responsable de la dificultad
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para garantizar la inclusién social de las nifias con esta
condicién. Incluso, destacaron que la severidad de la DI
y las necesidades de apoyo podrian constituirse como un
factor significativo en el bienestar fisico y material, asi
como en la inclusién social y en las relaciones interper-
sonales de las PcD (Arias et al., 2017).

En la misma direccién, Almiroty (2012) concluyé
que la CV era alta y satisfactoria para los adolescentes
entre 15y 22 anos, comparado con los nifos entre 6 y
15 afios, quienes se sentfan menos satisfechos con sus
relaciones interpersonales, su integracién en la comuni-
dad, su estado de bienestar emocional, bienestar fisico y
desarrollo personal, lo que atribuy6 a que los de menor
edad eran mads vulnerables a las problematicas familiares
por su mayor dependencia afectiva y porque atn no ha-
bian desarrollado recursos de afrontamiento frente a las
problemdticas del entorno y las presiones cotidianas.

Sumado a estos estudios especificos en torno a
CV, la literatura cientifica da cuenta de otros trabajos re-
lacionados con dimensiones o variables asociadas a CV;
por ejemplo, el estudio de Darling y Circo (2015), que
evalué los cambios en los indices de felicidad en nifios
con DIM a través de expresiones de placer como reir,
sonrefr y participar en actividades especificas, evidencié
que aumentar los indices de felicidad en las personas con
discapacidad profunda y midltiple contribuye a incre-
mentar sus habilidades funcionales y a su salud. De igual
forma, en el reporte de Hostyn y Maes (2013), quienes
analizaron la interaccién de personas con DI y mdltiple
profunda, cuyas edades oscilaban entre los 4 y los 19
afios, identificaron dificultades para encontrar patrones
de interaccion sostenidos entre los participantes, sin em-
bargo, se observé que el profesional empleaba estrategias
para estructurar y presentar la actividad, frente a las que
las PcD se mostraban receptivas y alertas, pero con li-
mitaciones para tomar la iniciativa, siendo evidentes los
comportamientos de andamiaje social entre pares.

Con este marco de referencia, el presente trabajo
se constituye en una contribucién inicial para consolidar
las précticas basadas en la evidencia en cuanto a la aten-
cién psicosocial y educativa de las personas con DIM de
4 a 21 afos de edad, en consonancia con el marco nor-
mativo internacional y nacional, especificamente, en res-
puesta al articulo 7° de la Ley 1618 de 2013, en donde

se explicita que “todos los nifos y ninas con discapaci-

dad deben gozar plenamente de sus derechos en igualdad
de condiciones con los demads ninos y ninas” (Ley 1618,
2013, art. 7) y, sin duda alguna, el disfrute de condicio-
nes 6ptimas de calidad de vida es uno de sus principales
derechos. En sintesis, se espera que la evidencia en cuan-
to a la calidad de vida de este colectivo sea relevante para
la formulacién de planes, programas y proyectos que res-
pondan efectivamente a sus necesidades.

Es por ello que el objetivo de esta investigacién
cuantitativa con alcance explicativo (Herndndez-Sam-
pieri, Fernandez & Baptista, 2014) fue evaluar la calidad
de vida de personas con DI y multiple de 4 a 21 afos
de edad, mediante la aplicacién de la Escala KidsLife,
validada para poblacién colombiana (Cérdoba, Mora &
Salamanca, 2019; Mora, Cérdoba, Salamanca & Gémez,
en prensa; Salamanca, Mora & Cérdoba, 2019). Asi, la
investigacién se orienté a la evaluacién de la CV a partir
de la caracterizacién de las diferentes dimensiones de CV
y del puntaje global obtenido por los participantes y el
posterior establecimiento de variables predictivas para la
CV como: sexo, estrato socioeconémico, tipo de escola-
rizacién, niveles de discapacidad, dependencia reconoci-
da y necesidades de apoyos, asi como la presencia de la
familia en la vida de la PcD, para lo que se plantearon las
siguientes hipétesis:

Hipétesis 1: La CV que experimentan las personas
con DIM de 4 a 21 anios no depende del sexo.

Hipétesis 2: No hay diferencias en la CV que ex-
perimentan las personas con DIM de 4 a 21 anos de
acuerdo con el estrato socio-econémico.

Hipdtesis 3: Existen diferencias en cuanto a CV
en la personas con DIM de 4 a 21 afos en funcién de los
niveles de discapacidad, dependencia y de necesidades
de apoyos.

Hipétesis 4: La CV que experimentan las personas
con DIM de 4 a 21 afios depende del apoyo de la familia.

Hipétesis 5: La CV que experimentan las personas

con DIM de 4 a 21 anos depende de la escolarizacién.
Metodologia
Muestra

La muestra estuvo constituida por 220 personas

de ambos sexos, con edades entre 4 y 21 afos (M =
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13.6; DS = 5.0), con un diagnéstico de discapacidad
intelectual y otros diagndsticos asociados, residentes en
tres ciudades de Colombia: Ibagué (73 personas), Cali
(73 personas) y Manizales (74 personas), representados
por sus informantes clave. El muestreo fue de tipo no
probabilistico, de cardcter intencional. Los criterios de
inclusién de los informantes fueron: a) que el contacto
con las personas se hiciera a través de instituciones de
apoyo a la discapacidad; b) que las directivas de las insti-
tuciones y los cuidadores responsables de estas personas
aceptaran participar en el estudio y firmaran la decla-
raciéon de consentimiento informado; c) que los infor-
mantes fueran familiares, cuidadores o profesionales de
apoyo para las personas con DIM, y d) que conocieran
suficientemente a la persona evaluada, por un periodo
de tiempo igual o superior a seis meses y que hubieran
tenido oportunidades de compartir con él en diversos
contextos.

Los informantes fueron personas adultas, con una
edad promedio de 41.6 afios (DS = 12.2), de los cuales
el 89.1 % fueron mujeres y el 10.9 % hombres; de ellos,
el 33.2 % eran cuidadores, el 30 % madres, el 12,8 %
profesionales de apoyo escolar, el 18% profesionales de
apoyo en salud/educacién y un 6 % un familiar diferente
a la madre. El 59.1 % indic6 mantener contacto perma-
nente con el evaluado, mientras que el 40.5 % reporté
hacerlo varias veces por semana y solo el 0.5 % refiri6

que lo hacia una vez a la semana.

Instrumento

Se emple6 la Escala KidsLife para la evaluacién de
la calidad de vida individual percibida en personas con
discapacidad intelectual y mdltiple, con edades compren-
didas entre 4 y 21 afios de edad (Gémez et al., 2016a,
2016b), adaptada y validada para Colombia (Cérdoba et
al., 2019; Mora et al., en prensa; Salamanca et al., 2019);
compuesta por 96 items, distribuidos en las 8 dimen-
siones del modelo de Schalock y Verdugo (2012, 2013,
2014), compuesta por 12 reactivos cada una: Inclusion
Social (IS), Autodeterminacién (AU), Bienestar Emocio-
nal (BE), Bienestar Fisico (BF), Bienestar Material (BM),
Derechos (DE), Desarrollo Personal (DP) y Relaciones
Interpersonales (RI). Este instrumento puede ser dili-
genciado a través de hetero o autoaplicacién con los in-

formantes clave, quienes evaltan la CV a través de una es-
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cala de respuesta tipo Likert con cuatro opciones: nunca,
algunas veces, frecuentemente y siempre; su aplicaciéon
y puntuaciéon genera un dato cuantitativo, el cual en la
medida en que aumenta su valor evidencia una mejor CV.
Asimismo, el instrumento contiene una parte preliminar
que permite recoger informacién general acerca de la
persona evaluada, el informante principal y la organiza-
cién o institucién a la que estd vinculada la PcD.

Con relacién a sus propiedades psicométricas, el
estudio de validacién de la Escala KidsLife en el contexto
colombiano mostr6 un Alfa de Cronbach de 0.964 para
la estimaci6n total de CV, en tanto que las dimensiones
de CV evaluadas registraron coeficientes de confiabilidad
que variaron entre 0.81 y 0.89. En cuanto a validez de
constructo, las cargas factoriales del modelo de ocho di-
mensiones de Schalock y Verdugo, oscilaron entre 0.63
y 0.95, y la fiabilidad del modelo general resulté alta
(0.979) (Mora et al., en prensa).

Procedimiento

Previa aceptacién de los directivos de las institu-
ciones, se identificaron las PcD que cumplian con los
criterios de inclusién en este estudio. Los participantes
firmaron el consentimiento informado, aprobado por
el Comité de Bioética de la Universidad Auténoma de
Manizales (Acta No. 054 del 10 de febrero de 2016) y
el Comité de Ftica de la Investigacién de la Facultad de
Humanidades y Ciencias Sociales de la Pontificia Uni-
versidad Javeriana Cali (Acta DFHSC 82-3015 de junio
de 2015).

La aplicacién del instrumento se realiz6 indivi-
dualmente y por heteroaplicacién con los informantes

clave, durante un periodo de 12 meses.

Analisis

En cuanto a los analisis de la informacién, se esti-
maron medidas de tendencia central acerca de las varia-
bles sociodemograficas y de las dimensiones constitutivas
de la CV de las personas con DI y mdltiple, luego fueron
sometidas a contraste mediante la aplicacién de la prue-

ba Chi cuadrado y el anilisis de regresién lineal.

Resultados
A continuacién se presentan los principales hallaz-

gOS agrupados en torno a cuatro aspectos:
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1) Caracterizacién de las PcDIM en funcién de
variables sociodemogrificas y también de variables
asociadas a la condicién de discapacidad.

2) Condiciones de la calidad de vida general y por
dimensiones de las personas con DIM con edades
entre 4 y 21, residentes en las tres ciudades.

3) Variables diferenciadoras de la estimacién de la
calidad de vida general y por dimensiones.

4) Variables explicativas del nivel de calidad de vida.

1. Caracteristicas de las personas con discapaci-
dad en funcion de variables sociodemogrdficas y asocia-

das a su condicién. En cuanto a las PcD, predominaron

los hombres (60.5 %), la mayoria con un nivel de DI
entre moderado (37.3 %) y severo (39.1 %); en el 77.3%
de los casos evaluados, el diagndstico de esta discapaci-
dad fue realizado por el médico en el momento del naci-
miento. EI 27.7 % de los cuidadores reporté necesidades
de apoyo intermitente y un nivel de dependencia mode-
rado (42.7 %). De la muestra de PcD, el 79.1 % contaba
con el apoyo de la familia y el 77.7 % habia tenido una
escolarizacién en educacion especial (Tabla 1). Llama la
atencién que tnicamente en ocho de los casos se tenia el
conocimiento acerca del porcentaje de discapacidad y se

disponia del certificado.

Tabla 1. Perfil sociodemogréﬁco y asociado a su condicién de las personas con discapacidad intelectual/multiple (N = 220)

Variables n %
Sexo Hombre 133 60.5 %
Mujer 87 39.5%
Nivel de discapacidad Leve 26 11.8 %
Moderada 82 37.3 %
Severa 86 39.1%
Profunda 16 7.3%
No sabe/no responde 10 4.5 %
Nivel de necesidades de apoyo Limitado 49 22.3 %
Intermitente 61 27.7%
Extenso 55 25.0%
Generalizado 55 25.0 %
Nivel de dependencia I — Moderado 94 42.7 %
II — Severo 61 27.7%
III - Gran dependencia 65 29.5%
Contar con una familia No 46 20.9 %
Si 174 79.1 %
Tipo de escolarizacién Ninguno 33 15.0 %
Educacién ordinaria 10 4.5 %
Educacién especial 171 77.7 %
Educacion inclusiva 6 2.7 %

Fuente: Elaboraci6n propia.
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Al desagregar la informacién por ciudades (Ta-
bla 2) predominé el nivel de discapacidad severo tanto
para la ciudad de Cali como para Manizales; el nivel de
necesidades de apoyo tuvo un comportamiento diverso,
en Ibagué predominé el nivel limitado, en Manizales el
nivel extenso y en Cali el nivel generalizado. De acuerdo
con esto, también se encontré que el nivel de dependen-
cia de la PcD reconocido por los informantes fue grado
III (gran dependencia) en Cali y grado I (moderado) en
Ibagué y Manizales; la mayoria de PcD contaban con su
familia; en la ciudad de Cali predominaron las PcD de

estrato socioeconémico 4 y tanto en Manizales como en
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Ibagué el estrato socioeconémico 2; en las tres ciudades
la mayorfa de PcD recibfan educacién especial (Tabla 2).
Es conveniente anotar que en Cali se report6 que el 45.2
% de PcD nunca estuvo en educacién especial, ordinaria
o combinada, pero si participaba en programas de habili-
dades basicas para la vida no equivalentes a los programas
de educacién especial. Finalmente, en cuanto al tiempo
de permanencia en las instituciones, los datos indicaron
un periodo relativamente similar (Cali: Media = 3.5
afos; Manizales: Media = 2.0 anos, e Ibagué: Media =

3.7 anos), en la generalidad de los participantes.

Tabla 2. Pertil de las personas con discapacidad por ciudades (N=220)

Caracteristicas de las personas con DIM Cali Manizales Ibagué
n % n % n %
Sexo Hombre 43 589% 40 54.1% 50 68.5%
Mujer 30 41.1% 34 459% 23 31.5%
Nivel de Discapacidad Leve 1 1.4% 5 6.8% 20 27.4%
Moderada 21 288% 27 36.5% 34 46.6%
Severa 39 53.4% 32 432% 15 20.5%
Profunda 4 55% 10 13.5% 2 2.7%
No sabe/no 11.0% 0 0.0% 2 2.7%
responde
Nivel de Necesidades de Apoyo  Limitado 5 6.8% 12 162% 32 43.8%
Intermitente 8 11.0% 22 297% 31 42.5%
Extenso 26 35.6% 27 365% 2 2.7%
Generalizado 34 46.6% 13 17.6% 8 11.0%
Cuenta con familia No 33 452% 0 0.0% 13 17.8%
Si 40  54.8% 74 100.0% 60 82.2%
Nivel de Dependencia Grado 1 9 12.3% 31 419% 54 74.0%
Reconocido Grado II 23 31.5% 27 36.5% 11 15.1%
Grado I1I 41 562% 16 21.6% 8 11.0%
Tipo de Escolarizacién Ninguno 33 452% O 0.0% 0 0.0%
Ordinaria 0 0.0% 0 0.0% 10 13.7%
Especial 38 52.1% 74 100.0% 59 80.8%
Combinada 2 2.7% 0 0.0% 4 5.5%
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Caracteristicas de las personas con DIM Cali Manizales Ibagué
n 9% n % n %

Estrato Socioeconémico Estrato 1 10 13.7% 8 11.0% 17 23.3%

Estrato 2 23 31.5% 34 46.6% 27 37.0%

Estrato 3 4 55% 25 342% 20 27.4%

Estrato 4 35 47.9% 5 6.8% 12.3%

Estrato 5 1 1.4% 1 1.4% 0 0.0%

Estrato 6 0 0.0% 0 0.0% 0 0.0%

Fuente: Elaboraci6n propia.

2. Condiciones de calidad de vida de las personas
con discapacidad intelectual y miltiple. En relacién a la
CV general, se encontr6 que el puntaje promedio mas
alto correspondié a los evaluados residentes en Ibagué
(M = 332.6; DS = 32.1; p* = 0.000), mientras que
el puntaje més bajo se registr6 entre los residentes en
Cali (M = 287.8; DS = 41.7; p* = 0.000); Manizales
registr6 un valor intermedio (M = 311.4; DS = 37.0;
p*= 0.000).

El anilisis de los promedio de cada una de las di-
mensiones de calidad de vida en las tres ciudades mostré
que los puntajes en la ciudad de Ibagué fueron los mas
altos (IS: M = 35.5; DS = 7.0; p* = 0.000; AU: M =
34.4; DS = 7.2;p* = 0.000; BE: M = 43.2; DS = 4.1;
p* = 0.004; BE: M = 46.0; DS = 2.7; p* = 0.000;
BM: M = 45.3; DS = 3.7; p* = 0.000; DE: M = 45.3;
DS = 3.5; p* = 0.000; DP: M = 41.6; DS = 7.0; p*
= 0.001 y RI: M = 41.3; DS = 5.8; p* = 0.000).
Contraro a lo anterior, los puntajes més bajos tendieron a
reportarse en la ciudad de Cali (IS: M = 28.5; DS = 8.0;
p* = 0.000; AU: M = 27.2; DS = 8.0; p* = 0.000;
BE: M = 40.7; DS = 5.9; p* = 0.004; BM: M = 38.7;
DS = 6.2; p* = 0.000; DE: M = 39.8; DS = 5.7; p*
= 0.000); DP: M = 37.2; DS = 8.2; p* = 0.001 y RI:
M = 34.7; DS = 6.8; p* = 0.000), con excepcién de
bienestar fisico, dimensién en la que el puntaje mas bajo
se obtuvo en Manizales (BF: M = 40.5; DS = 5.3; p*
= 0.000). En sintesis, los promedios totales de las tres
ciudades muestran puntajes més altos en bienestar fisico
(M = 42.8) y bienestar emocional (M = 42.3), en tan-
to que, los mas bajos corresponden a autodeterminacién
(M = 31.3) e inclusién social (M = 32.1).

UNIVERSIDAD DE SAN BUENAVENTURA, SEDE BOGOTA | PSYCHOLOGIA: AVANCES DE LA DISCIPLINA

De acuerdo con el grado de discapacidad intelec-
tual de los participantes, el nivel de CV registré el puntaje
promedio mds alto en la discapacidad leve (M = 336.2;
DS = 23.6; p* = 0.000) y el més bajo para la discapa-
cidad profunda: (M = 277.8; DS = 40.6; p* = 0.000),
ademds, en aquellos casos en los que no se informé el
nivel de discapacidad, se observé el puntaje mas bajo: M
= 294.1; DS = 44.7; p* = 0.000. Comparativamente,
se hallaron diferencias estadisticamente significativas en-
tre todos los niveles de discapacidad intelectual para cada
una de las dimensiones de CV, recibiendo una valoracién
mds alta cuando se trataba de una discapacidad leve y la
mds baja en los casos de discapacidad profunda.

En lo referente a las necesidades de apoyo, la
estimacién general de la CV registré el promedio mas
alto para el nivel limitado (M= 340.2; DS= 25.5; p*=
0.000), mientras que el puntaje promedio mas bajo co-
rrespondi6 al nivel generalizado (M= 284.2; DS= 38.2;
p*= 0.000); ademas, se encontraron diferencias estadis-
ticamente significativas entre todos los niveles de nece-
sidades de apoyo en cada una de las dimensiones de CV.

En cuanto al nivel de dependencia reconocido, la
medida general de CV alcanzé el puntaje mas alto para
el grado I o moderado (M = 335.0; DS = 26.6; p*
=0.000) y el mds bajo para el grado III o gran depen-
dencia (M = 283.6; DS = 38.4; p* = 0.000); los tres
niveles de dependencia registraron diferencias estadisti-
camente signiﬁcativas entre si.

3. Variables diferenciadoras de la estimacion de
la calidad de vida general y por dimensiones. Se identi-
ficé una diferencia significativa en el nivel general de CV
de acuerdo con el sexo de las personas con DI y mul-

tiple. Esta medida fue superior en los hombres (M =
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317.1; SD = 36.7; p* = 0.032), en comparacién con
las mujeres (M = 302.6; SD = 45.6; p* = 0.032); es-
pecificamente, dichas diferencias se ubicaron en las pun-
tuaciones de inclusion social (IS: Hombres: M = 33.1;
DS = 7.7; p* = 0.035 y Mujeres: M = 30.7; DS =
8.5; p* = 0.035) y autodeterminacién (AU: Hombres:
M = 32.4;DS = 8.0; p* = 0.020 y Mujeres: M = 29.8;
DS:8.9; p* = 0.020). Estas diferencias en inclusién so-
cial y autodeterminacién también fueron significativas,
de acuerdo con el nivel de DI, el nivel de necesidades
de apoyo y el nivel de dependencia reconocida en una
misma direccion, esto es, una discapacidad leve, apoyo
limitado, dependencia moderada y contar con el apoyo
de la familia arrojaron mayores puntuaciones en CV; sin
embargo, el tipo de escolaridad a la que se habia tenido
acceso mostraba cambios en los puntajes, puesto que no
tener acceso a la escolaridad registré los promedios mas
bajos en ambas dimensiones (IS: M = 26.4; DS = 7.9;
p* = 0.000 y AU: M = 24.4; DS = 6.9; p* = 0.000),
mientras el acceso a la escolaridad ordinaria registré ma-
yor puntaje en inclusién social (IS: M = 37.6; DS =
4.9; p* = 0.000) y el acceso a la educacién combina-
da un mayor puntaje en autodeterminacién (AU: M =
38.0; DS = 8.7; p* = 0.000). Podria plantearse que los
hombres con discapacidad y con acceso a la escolaridad
lograban mayores oportunidades de inclusién social y
posibilidades de autodeterminacién.

La medida general de CV también observé dife-
rencias estadisticamente significativas dependiendo de si
la PcD contaba o no con el apoyo de su familia (No: M
= 286.2; DS = 48.0; p* = 0.000 y Si: M = 317.9;
DS = 36.3; p* = 0.000), y se encontré que fue supe-
rior en aquellos casos en los que si contaban con este
apoyo. Este dato fue igualmente significativo en todas las
dimensiones de CV, con excepcién del bienestar fisico
(BF: No: M = 44.2; DS = 3.0; p* = 0.122 y St M =
42.4; DS = 5.3; p* = 0.122). En aquellos casos en los
que si se contaba con el apoyo familiar, las puntuaciones
promedio mas bajas se registraron en las dimensiones de
inclusion social y autodeterminacién (IS: No: M = 28.2;
DS = 8.8; p* = 0.000 y Si: M = 33.2; DS = 7.6; p*
= 0.000 y AU: No: M = 27.7; DS = 7.9; p* = 0.000
y Si: M = 32.6; DS = 8.2; p* = 0.000), comparadas
con las puntuaciones en los casos en que no se contaba

con la familia.
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Ademads, la medida general de CV registré diferen-
cias significativas en funcién del nivel de escolarizacién,
entre aquellos participantes de los que se afirmé que no
asistfan a ninguna modalidad educativa (M = 273.1; SD
= 40.7; p* = 0.000), comparados con quienes asistian
a la educacién ordinaria (M = 347.3; SD = 10.5; p*
= 0.000); se evidencié mejor nivel en los dltimos, en
general. De igual forma, en aquellos casos en los que no
se habfa tenido acceso a la escolaridad, los promedios
mdés bajos correspondieron a las dimensiones inclusién
social y autodeterminacién (Ningin acceso: IS: M =
26.4; DS = 7.9; p* = 0.000 y AU: M=25.4; DS=6.9;
p*=0.000), mientras que los mas altos correspondieron
a la escolaridad ordinaria para inclusién social (IS: M =
37.6; DS = 4.9; p* = 0.000) y la escolaridad combina-
da o mixta para autodeterminacién (AU: M = 38.0; DS
= 8.7; p* = 0.000).

Por otra parte, el andlisis de los datos en funcién
de las variables sociodemograficas también mostré que
de acuerdo con el sexo del informante principal se re-
gistraba una valoracién superior del nivel de CV general
cuando se trataba de informantes mujeres, siendo mds
alto en las mujeres con discapacidad (M = 312.5; SD
= 42.2; p* = 0.045), comparadas con los hombres con
discapacidad (M = 301.4; SD = 28.7; p* = 0.045); es-
tas valoraciones se observaron en los puntajes de bienes-
tar emocional (BE: Hombres: M = 41.1; DS = 3.0; p*
= 0.008 y Mujeres: M = 42.5; DS = 5.6; p* = 0.008),
desarrollo personal (DP: Hombres: M = 37.1; DS =
7.5;p* = 0.023 y Mujeres: M = 40.1; DS = 7.4; p* =
0.023) y en relaciones interpersonales (RI: Hombres: M
= 35.7; DS = 7.4; p* = 0.031 y Mujeres: M = 38.7,
DS = 6.5; p* = 0.031).

4. Variables explicativas del nivel de calidad de
vida. Conforme a las hipétesis planteadas en relacién a la
influencia de algunas variables consideradas a partir de la
aplicacién del modelo lineal generalizado, se encontré el
influjo que tienen algunas de ellas como variables expli-
cativas o predictoras del nivel de CV estimado, tal como
se observa en la Tabla 3, en la que se incluyen inicamente
aquellos parametros con valores estadisticamente signifi-
cativos.

En este sentido, las variables “sexo de la persona
con discapacidad”, “nivel de discapacidad” y “nivel de

dependencia reconocido”, no constituyeron parametros
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predictores del nivel de CV; sin embargo, la variable “ni-
vel de necesidades de apoyo” (X2 = 5.058; gl = 1; Sig.
= 0.25), registr6 una influencia significativa, lo que si se
relaciona con la estimacién de la CV entre los participan-
tes. Ademas, el contar con el apoyo de una familia (X2
= 6.257; g= 1; Sig. = 0.12), al igual que la variable
“residir en el hogar familiar” (X2 = 43.344; ol = I;
Sig. = 0.00), constituyen variables predictoras del nivel
de CV, pero no se presenté con el “estrato o nivel so-
cioeconémico” en el que se ubica el lugar de residencia.
Estos tltimos datos destacan la influencia primordial del
apoyo familiar en la valoracién de la CV de las PcD, en
contraposicién a la estratificacién socioeconémica de la

vivienda; no obstante, hay que precisar que en los casos

de los ninos en situacién de adoptabilidad, su lugar de
residencia era la institucién que le brindaba apoyo, por lo
tanto, la estratificacién socioeconémica registrada para
estos casos, correspondia a dichas instituciones.

Otra variable que mostré un cardcter predictor
fue el “tipo de escolarizacién” de la PcD, pues tanto la
educacion ordinaria (n =10); (X2 = 8.595; gl = 1; Sig.
= 0.03) como la educacién combinada (n = 6); (X2
= 7.718; gl = 1; Sig. = 0.05) registraron influencia
significativa en las mediciones de CV, comparadas con
el hecho de no haber tenido acceso a la escolaridad (n=
33), a pesar que los valores para educacién especial no
resultaron significativos (171); (X2 = 7.270; gl = 1; Sig,
= 0.007).

Tabla 3. Modelo Lineal Generalizado - Estimaciones de Pardmetro Robusta

95 % de intervalo de

confianza de Wald Contraste de hipétesis

Error Chi-cuadrado
Pardmetro B estandar Inferior Superior de Wald Jul Sig.
(Interseccién) 149.369 53.4694  44.571 254.167 7.804 1 .005
Ciudad
Manizales (Ref: Cali) 114796 34.7495  46.688 182.903 10.913 1 .001
Cuenta con:
Familia (Ref: No familia) 23.898  9.5537 5.173 42.622 6.257 1 012
Tipo Residencia/
Centro
Hogar Familiar (Ref: No  -50.026  7.5986 -64.919 -35.133 43.344 1 .000
hogar familiar)
Tipo de
Escolarizacion
Educacién Combinada 78.112 28.1170  23.004 133.220 7.718 1 .005
(Ref: Ninguno)
Educacién Ordinaria 74.358  25.3628  24.648 124.068 8.595 1 .003
(Ref: Ninguno)
Tamano de la
Organizacion
Mas de 200 usuarios 114.238 344336  46.750 181.727 11.007 1 .001
(Ref: Entre 21y 50)
Entre 51 y 100 usuarios 109.188 34.3232 41.915 176.460 10.120 1 .001

(Ref: Entre 21y 50)
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95 % de intervalo de

confianza de Wald Contraste de hipétesis
Error Chi-cuadrado
Pardmetro B estandar Inferior Superior de Wald Jul Sig.
Tipo de Servicio de la
Organizacién
De salud (Ref: Social) -52.777 25.9155 -103.570 -1.984 4.147 1 .042
Nivel de Necesidades
de Apoyo
Limitado, Intermitente 20.905 9.2956 2.686 39.125 5.058 1 .025
(Ref: Extenso,
generalizado)
Tiempo en que
conoce a la PDI
Mayor a 2 anos (Ref: -13.125 5.1037 -23.128 -3.122 6.614 1 .010

Menor a 2 afos)

Variable dependiente: CV

Modelo: (Interseccién), sexo, ciudad de aplicacién, sexo IB nivel DI, cuenta flia, cuenta fund, cuenta ambas, nivel de dependencia,

hogar familiar, centro residencial, centro de dia, tipo escolar DI, tamafio org, tipo org, dmbito, tipo servicio org, otras

discapacidades reconocidas, rol I, estrato, necesidades, tiempo conocimiento a la PcD.

Fuente: Elaboraci6n propia.

Discusion

El presente estudio evidencié el comportamiento
de la CV en personas con DIM entre los 4 y 21 afos
de edad, cuyos resultados demostraron que el bienestar
fisico y el bienestar emocional, se constitufan como las
dimensiones con mayor nivel de CV, mientras que la au-
todeterminacién y la inclusién social, requerian mejo-
ras; esto significa que los informantes en las tres ciuda-
des coincidieron en afirmar que las PcD que mantenian
una adecuada higiene y presentacién personal contaban
con medidas para prevenir los problemas asociados a su
discapacidad fisica, para el diagnéstico y tratamiento de
las discapacidades sensoriales y apoyo médico para sus
problemas de salud, al igual que disponian de las ayudas
necesarias para corregir sus problemas posturales, aun-
que necesitaban tener una alimentacién mas balanceada
y una actividad fisica més constante.

En lo referente a su bienestar emocional, se iden-

tific6 que las PcD recibfan un trato carifioso, afectuo-
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so apropiado, elogios y palabras de reconocimiento; se
atendia a sus expresiones corporales y gestuales de bien-
estar o malestar; se estimulaban sus esfuerzos y logros,
y se reaccionaba a sus respuestas emocionales, evitando
que se hicieran dafio o lastimaran a los demds. Estos ha-
llazgos son importantes, considerando que en el estudio
de Darling y Circo (2015) se concluyé que aumentar los
indices de felicidad en las personas que tienen discapaci-
dad profunda y mdltiple representaba beneficios para su
salud, incrementando sus habilidades funcionales. Estos
autores también ratificaron la necesidad de realizar nue-
vos estudios para aprender a reconocer las emociones de
las personas con DI profunda y mdltiple.

De igual forma, Hostyn y Maes (2013) informa-
ron sobre las dificultades en la identificacién de patrones
de interaccién de personas con DI y multiple profunda
con los profesionales del equipo de atencién institucio-
nal; no obstante, observaron receptividad y estado de
alerta frente a las estrategias que utilizaba el profesional,

aunque con limitaciones en la toma de iniciativa.
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Los datos provenientes de este estudio, permitie-
ron evidenciar la existencia de dificultades en cuanto a
la disposicién de un plan de apoyos individualizado para
cada caso, razén por la que también predominaban las
rutinas institucionales aplicables al grupo, sin que nece-
sariamente se tuviera en cuenta la opinién particular de
las personas ni sus necesidades, por ejemplo, cuando se
hacfan cambios en sus horarios, en la alimentacién o en
la disposicién de sus objetos personales, lo que mermaba
su capacidad de autodeterminacion.

Por otro lado, tenian pocas oportunidades de par-
ticipar en actividades comunitarias, relacionadas con el
deporte, la recreacién, la capacitacién y el tiempo libre,
lo que repercutia en sus escasas alternativas para la inclu-
sién social, a pesar de que interactuaban con las perso-
nas dentro de la institucién y participaban en actividades
que correspondian a sus condiciones fisicas y mentales
y a sus intereses. Estos hallazgos fueron ratificados por
Almiroty (2012), quien reporté mayor CV en los ninos
que sentian mayor satisfacciéon con sus relaciones inter-
personales; también, Hostyn y Maes (2013) concluyeron
que los nifios con DI y mdltiple aprendian habilidades
y actitudes en la interaccién con sus pares, no obstante,
ellos resaltaron que se trataba de un tema que era necesa-
rio investigar més a fondo para aclarar sus contribuciones
ala CV emocional de las PcD.

En cambio, a partir de los datos obtenidos en este
estudio, se pudo comprobar la relacién entre la variable
sexo y el nivel de CV, registrando los puntajes mas bajos
en las dimensiones inclusién social y autodeterminacién;
sin embargo, el andlisis del modelo lineal generalizado
no mostré que las variables “sexo” y “estrato socioeco-
némico” de la PcD se constituyeran como factores ex-
plicativos relevantes de la CV, tal como se planteé en las
Hipétesis n.° 1 e Hipétesis n.° 2, a diferencia del apoyo
familiar (Hip6tesis n.° 4) y el acceso a la escolaridad (Hi-
potesis n.° 5). A pesar de ello, es interesante notar que
“no tener acceso a la escolaridad” arrojé la puntuacién
més baja en ambas dimensiones, mientras que el “acceso
a la escolaridad ordinaria” registré el puntaje mas alto en
inclusién social y el “acceso a la educaciéon combinada”
observé el puntaje mas alto en autodeterminacién, lo
que indica que la inclusién social y la autodeterminacién
estin mediadas por el acceso a la escolaridad, aunque no

puede descartarse la influencia de las expectativas socia-

les y culturales frente a los nifios, pues los resultados ob-
tenidos mostraron mayor dificultad para la inclusién so-
cial de las nifas, tal como también lo concluyeron Arias
et al. (2017). Ademas, en la investigacién de Gonzalez-
Martin et al. (2016), también se identificaron puntajes
promedio superiores en el nivel general de CV entre los
hombres comparados con las mujeres, aunque no se tra-
t6 de diferencias estadisticamente significativas. En esta
investigacién, conforme a la hipétesis n. 3, se encontra-
ron diferencias en la CV que variaban de acuerdo al nivel
de necesidades de apoyo y de dependencia reconocida,
con mejores valoraciones de la CV en los niveles de dis-
capacidad més leves, dato que coincide con el reporte de
Gonzélez-Martin et al. (2016), quienes también encon-
traron diferencias en la CV de acuerdo con el nivel de ne-
cesidades de apoyo; de igual forma, en el estudio de Arias
et al. (2017), se presentaron diferencias significativas en
CV, acordes con el nivel de DI'y de necesidades de apoyo.

El comportamiento de las dimensiones de inclu-
sion social y autodeterminacién, destacan la pertinencia
de realizar estudios acerca del proceso de socializaciéon
del rol de género al interior de la familia y de la escuela,
desde edades tempranas. La profundizacién en este tema
es importante si se consideran los aportes de Summers
et al. (2014) respecto a que el fomento de las habilida-
des que conducen al desarrollo de la autodeterminacién
desde la infancia, facilita el aprendizaje de habilidades de
autorregulacién, compromiso con las personas, el con-
texto y las actividades, ademds de la toma de decisiones,
siempre que se creen entornos receptivos y accesibles y
se disponga de estrategias que consideren las cualidades
individuales de cada nifio y las circunstancias tnicas de
cada familia.

Los resultados de esta investigacién también mos-
traron diferencias significativas en el nivel general de CV
de las PcD, siendo superior en los casos en que si con-
taban con el apoyo de una familia; este aspecto es inte-
resante si se tiene en cuenta que en el estudio realizado
por Axelsson, Granlund y Wilder (2013), sobre el com-
promiso y la participacién en actividades familiares de
nifios con DI profunda y mltiple comparados con nifos
con desarrollo tipico, identificaron que aunque los nifios
con desarrollo tipico se involucraban con mas frecuencia
en actividades familiares, el patrén de compromiso en

la interaccién era el mismo en ambos grupos de nifios,
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lo que confirma su interés en la interaccién. El hecho
de que este hallazgo haya sido significativo en todas las
dimensiones de CV, con excepcién del bienestar fisico,
ratifica la importancia del apoyo familiar; sin embargo,
la salvedad en lo que se refiere al bienestar fisico quizds
pueda asociarse con la preocupacién institucional por el
cuidado de la salud de las PcD, si se considera que se
trata de una responsabilidad que asume el equipo pro-
fesional de las organizaciones de apoyo. También es pro-
bable que este aspecto se relacione con el énfasis en un
modelo rehabilitador més integral, tal como lo sugieren
Gonzilez-Martin et al. (2016), quienes también encon-
traron la ausencia de diferencias en el nivel de bienestar
fisico, de acuerdo con el género.

Desde otra direccidn, las diferencias encontradas
en el nivel general de CV en funcién del grado de es-
colarizacion, requieren ser abordadas en mayor medida
en futuros estudios en el contexto colombiano, debido
al contraste que presenta con el estudio de Blazquéz
(2016), quien a diferencia de lo reflejado en este arti-
culo, no encontré relacién significativa entre la CV de
adolescentes con DI y del desarrollo, con el grado de
escolarizacién, independientemente si estos solo reciben
apoyo en el centro escolar de aquellos que también reci-
ben apoyo fuera de la escuela.

Es preciso resaltar que desde el anlisis realizado a
las variables sociodemogrificas, se pudo mostrar que, de
acuerdo con el sexo del informante principal, se regis-
traba una valoracién superior del nivel de CV cuando se
trataba de informantes mujeres, siendo mas alto el nivel
de CV que estas otorgaban a las mujeres con discapaci—
dad comparadas con los hombres; esto implica que les
atribuyeron mayor bienestar emocional y mejor desarro-
llo personal y relaciones interpersonales, lo que podria
asociarse con las creencias culturales de los informantes.
Entonces, si se considera el hecho de que el 89.1% de los
informantes fueron mujeres, resulta importante incor-
porar las variables propias del informante o de la orga-
nizacion e incluso del contexto sociocultural, al desarro-
llo de nuevos estudios de CV, ademads de que se adopten
distintos tipos de metodologia de trabajo investigativo,
ya que, como lo concluyé, el estudio realizado por Vos,
De Cock, Petry, Van Deen y Maes (2010), solo las carac-
teristicas del usuario de los servicios se asociaron con el

bienestar subjetivo, pero estas caracteristicas diferfan de
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las que se asociaron con la CV objetiva; por esta razon,
este equipo de investigadores sugiere indagar acerca de
la contribucién de otros factores de apoyo, servicios y
personal de apoyo al bienestar subjetivo de las personas
con discapacidades profundas y severas. En un sentido
similar, Winton y Lim (2014) promueven el uso de las
redes sociales y la creacién de asociaciones colaborativas
para desarrollar productos de alta calidad que integren
las perspectivas y experiencia de investigadores, legisla-
dores y profesionales enfocados a la atencién a la infancia
y adolescencia con DIy miltiple y su inclusién social.

Con el estudio, se concluyé que se registran me-
jores niveles de CV en lo que se refiere al bienestar fisico
y bienestar emocional de las PcD intelectual y multiple
con edades entre 4 y 21 afios, en contraste con las opor-
tunidades para su autodeterminacién e inclusién social.
Ademads, existen mejores condiciones de CV cuando el
nivel de discapacidad intelectual es leve, el nivel de nece-
sidades de apoyo limitado y la dependencia es moderada,
lo que implica que la situacién opuesta repercute nega-
tivamente en las posibilidades de inclusién social y de
autodeterminacién. Estas diferencias en la CV son mas
negativas en el caso de las mujeres y se acenttian cuando
la persona no ha tenido acceso a ningin tipo de escolari-
dad, independientemente de su género.

En términos generales, puede concluirse que las
variables que mejor predicen el nivel de CV de las PcD
intelectual y maltiple, con edades entre 4 y 21 afos, son
el nivel de necesidades de apoyo, el contar con apoyo
familiar y el haber tenido acceso a algin tipo de escola-
ridad, situaciones que vulneran sus derechos, razén por
la que es necesario continuar investigando sobre el tema
Y, en especial, sobre el acceso a la escolaridad, el tipo
de escolaridad requerida en estos casos y el tiempo de
permanencia en ellos, de modo que tales estudios cons-
tituyan un soporte al planteamiento de politicas, planes,
leyes y decretos de apoyo a la discapacidad intelectual y
multiple (DIM) en Colombia.
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