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RESUMEN

El desarrollo infantil en los primeros afios de la vida esta influido por una serie de factores
bioldgicos, psicologicos y socio-contextuales, los cuales pueden impactar positiva o
negativamente en el desarrollo. En particular, los trastornos del neurodesarrollo son altamente
prevalentes y son en general estudiados desde enfoques que resultan insuficientes cuando se
centran unicamente en los sintomas clinicos y en las deficiencias. Por lo anterior es
fundamental para el paidopsiquiatra profundizar en el concepto de conducta adaptativa.
Objetivo: Evaluar el nivel de conducta adaptativa en los trastornos del desarrollo intelectual, el
trastorno por déficit de atencion y los trastornos del espectro autista.

Procedimiento: Se evaluaron a 50 nifios de 6-15 afios con diagnosticos de Trastornos del
Neurodesarrollo (TDI, TDAH y TEA) identificados en el Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan
N. Navarro” a los que se les aplicaron los siguientes instrumentos: VINELAND II, MINI Kid,
ADI-R, WISC IV.

Analisis estadistico: se utilizé la prueba x? para determinar la diferencia entre las frecuencias.
Resultados: Los pacientes con TEA mostraron un menor nivel adaptativo en comparacion con
TDAH y TDI, al revisar la comorbilidad se identificé que la combinacion de TEA y TDI muestra
un nivel aun mas bajo de conducta adaptativa.

Conclusiones: La evaluacién de la conducta adaptativa es indispensable para brindar un
adecuado tratamiento a los pacientes, ademas de identificar sus fortalezas y dificultades para
otorgarles una mejor calidad de vida. La conducta adaptativa es distinta en los Trastornos del
Neurodesarrollo. Es Indispensable diagnosticar las comorbilidades en los Trastornos del
Neurodesarrollo.

Palabras clave: neurodesarrollo, conducta, adaptativa.
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INTRODUCCION

El desarrollo infantil en los primeros afos de la vida esta influido por una serie de factores
bioldgicos, psicologicos y socio-contextuales, los cuales pueden impactar positiva o
negativamente en el desarrollo.

Asi, el desarrollo representa un punto crucial en la formacidn de un paidopsiquiatra, ya que el
desarrollo temprano forma la base de la para la posterior adaptacién, en el mismo sentido toda
desviacion de este desarrollo tipico se debe de identificar.

En particular, los trastornos del neurodesarrollo son altamente prevalentes y son en general
estudiados desde enfoques que resultan insuficientes cuando se centran unicamente en los
sintomas clinicos y en las deficiencias, sin tomar en cuenta su capacidad o no de adaptacion
a la vida cotidiana, lo que resulta excluyente y en un aumento en la vulnerabilidad de este
grupo.

Por lo anterior es util para el paidopsiquiatra profundizar en el concepto de adaptacién desde
un punto de vista multidimensional de este constructo, con énfasis en el uso del instrumento
Escalas Vineland de Conducta Adaptativa-2a edicion’ (Vineland Adaptive Behavior Scales-2nd
Edition, VABS) (Sparrow, Cicchetti y Bala, 2005), describe cuatro dominios diferentes que
evaluan cada paso de desarrollo de 0 a 90 anos en 1. Comunicacion, 2. Socializacion y 3.
Habilidades de de la vida diaria y Habilidades motrices de 0 a 7 afios.

Los datos encontrados en la literatura describen en general un bajo nivel de adaptacion en los
pacientes con Trastorno del Desarrollo intelectual (TDI), Trastorno por déficit de atencion
hiperactividad (TDAH) y los Trastornos del espectro autista (TEA). Sin embargo, la informacion
gue encontramos acerca de esto es insuficiente, lo que hace necesario su estudio.

Este enfoque multidimensional, proporcionara oportunidad para politicas de salud incluyentes,
en las que mas que deficiencias se identifiquen las fortalezas y areas de oportunidad para la
intervencién de los clinicos, lo que tendra por consecuencia una mejor calidad de vida en estos

pacientes y para sus familias.



“La verdadera medida de la posicion de una nacion es lo bien que se ocupa de sus nifios, su
seguridad y salud, su seguridad material, su educacion y socializacion y su sentido de ser

amado, valorado, e incluido en las familias y sociedades en las que han nacido™ UNICEF, 2014.
MARCO TEORICO

1. Psicopatologia del desarrollo.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), define la salud como un estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades’.
Dentro del concepto de salud se incluye la salud mental y mas especificamente para el tema
gue nos ocupa, la salud mental infantil. La comprensién de este campo de la medicina a partir
de un enfoque tedrico y de investigacion, de una disciplina como la psicopatologia del
desarrollo”.

La psicopatologia del desarrollo es una ciencia en constante evolucion cuyo objetivo principal
es describir la interaccion entre los aspectos bioldgicos, psicologicos y socio-contextuales y su
influencia en el desarrollo normal y anormal de un individuo a lo largo de la vida?.

Rutter (1984) define la psicopatologia del desarrollo como el estudio de los origenes y el curso
de patrones individuales de conductas mal adaptativas, cualquiera que sea la edad de inicio,
las causas, las transformaciones en las manifestaciones conductuales y la complejidad del
patréon del desarrollo. La psicopatologia del desarrollo se posiciona entonces como un meta
paradigma, que enfatiza la importancia de abordar los fenbmenos de adaptacién en los cursos
del desarrollo, subrayando la relacion entre continuidad y el cambio en el desarrollo,
planteando que hay una coherencia, aunque no necesariamente continuidad en el curso del
desarrollo individual. El concepto de continuidad heterotipica ejemplifica esta idea: un mismo
sistema puede manifestarse bajo conductas distintas a lo largo del desarrollo?.

La psicopatologia del desarrollo plantea igualmente que el cambio es posible a lo largo del
desarrollo, es pues el resultado de una trayectoria y es sensible de ser modificada si se
cambian las condiciones ambientales y personales. Asi la psicopatologia del desarrollo estudia
también el rol de los procesos causales en relacién con factores de riesgo, protectores vy
promotores que interactian de manera complejaz.

Una de las principales tareas de la psicopatologia del desarrollo es definir las vias que estan
asociadas con un alto riesgo de psicopatologia y otras con una baja probabilidad, esto resulta
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importante ya que incluso antes de que se de que surja un trastorno mental, ciertas vias
pueden presentar fallas de adaptacion que probabilisticamente pueden presagiar posterior
psicopatologia®.

Las evaluaciones de desarrollo de la primera infancia pueden usarse para el monitoreo de la
poblacion, la evaluacion del programa o la investigacion, entre otras cosas, ademas evaluar a
los niflos para identificar a aquellos que estan en riesgo de desarrollar deterioro y pueden
requerir derivacidon a un especialista para mas pruebas, diagnostico y tratamiento. En el
documento emitido por el Banco Mundial (2017) se centré en las herramientas de deteccion
para identificar los trastornos del neurodesarrollo, ya que el diagndstico y el tratamiento ético

individual de los nifios requiere una capacitacion y certificacién clinica especializada®.

2. Desarrollo infantil temprano.

Los procesos normales del desarrollo se valoran especialmente como via para entender los
conceptos patoldgicos, por lo que resulta necesario estudiar el desarrollo infantil. El desarrollo
infantil se refiere al surgimiento ordenado de habilidades interdependientes, sensorio motoras,
cognitivas, lenguaje y el funcionamiento socioemocional®.

El desarrollo infantil se refiere a los cambios conductuales, bioldgicos, fisiologicos y
psicologicos que ocurren a medida que un nifio pasa de ser un ser dependiente a ser un
adolescente autonomo. Estos cambios incluyen el desarrollo del lenguaje (por ejemplo
balbuceo, aprendizaje de palabras, construccion de oraciones), habilidades cognitivas (por
ejemplo, pensamiento simbodlico, memoria, logica), habilidades motoras (por ejemplo,
sentarse, correr, sujetar con lapiz) y habilidades socioemocionales (por ejemplo, un sentido de
si mismo, empatia, capacidad de interactuar con otros), entre otros dominios®.

Los cambios durante el desarrollo son el resultado de interacciones multidireccionales entre
factores bioldgicos (genes, crecimiento cerebral, maduracion neuromuscular) e influencias
socioculturales (relaciones entre padres e hijos, caracteristicas de la comunidad, normas
culturales) a lo largo del tiempo?.

Estas interacciones conducen a la reorganizacion de varios sistemas internos que permiten
nuevas capacidades de desarrollo. Por ejemplo, la aparicion de habilidades motoras resulta de
la concurrencia e interacciones entre los sistemas fisioldgicos (fuerza muscular, la capacidad
de equilibrar), el cambio socioemocional (la motivacién para moverse de forma independiente)

y la experiencia®?°.



La conceptualizacion del desarrollo como una interaccidn dinamica entre factores biologicos y
ambientales sugiere que la primera infancia es un momento de gran riesgo y una gran
oportunidad. Debido a que los nifios pequefios han desarrollado sistemas neuronales que son
tan plasticos, son simultaneamente vulnerables a las influencias ambientales y capaces de
beneficiarse de las intervenciones®.

Por lo tanto, el desarrollo infantil es maleable y se puede mejorar mediante intervenciones que
afectan al nifio, el medio ambiente 0 ambos. De esta manera el desarrollo infantil depende del
medio ambiente y de los cuidados otorgados, la pobreza, los factores socioculturales y los
factores de riesgo psicosociales y bioldgicos trabajan juntos para influir en el desarrollo infantil
y la productividad adulta a largo plazo?®.

El desarrollo de un nifio esta determinado por la integridad y la funcidn del sistema nervioso
central y por los factores ambientales positivos y negativos que influyen en el desarrollo. Los
factores ambientales positivos incluyen muchos elementos de cuidado nutricional, incluida la
salud (por ejemplo, prevencion de enfermedades, inmunizaciones, agua mejorada), nutricion
(por ejemplo, diversidad dietética, macronutrientes y micronutrientes, lactancia materna),
seguridad (por ejemplo, intervenciones tempranas para nifios vulnerables, registro de
nacimiento), atencion receptiva (por ejemplo, visitas domiciliarias, cuidado, apoyo para el
desarrollo emocional) y aprendizaje temprano (por ejemplo, acceso a cuidado de nifios de
calidad y preescolar, materiales de aprendizaje®.

Las evaluaciones de desarrollo de la primera infancia pueden usarse para el monitoreo de la
poblacion, la evaluacion del programa o la investigacion, entre otras cosas, ademas evaluar a
los niflos para identificar a aquellos que estan en riesgo de desarrollar deterioro y pueden
requerir derivacidon a un especialista para mas pruebas, diagnostico y tratamiento. En el
documento emitido por el Banco Mundial (2017) se centré en las herramientas de deteccion
para identificar los trastornos del neurodesarrollo, ya que el diagndstico y el tratamiento ético
individual de los nifios requiere una capacitacion y certificacién clinica especializada®.

La demanda de medidas de desarrollo infantil estd aumentando en los paises de bajos y
medianos ingresos. Los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS,2004) de las Naciones
Unidas han incluido por primera vez el desarrollo del nifio en la agenda de las politicas
mundiales®.

Si los encargados de realizar las politicas publicas tienen la informacién necesaria pueden

realizar programas efectivos. Los nifios en los paises de medianos y bajos ingresos, estan
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creciendo en desventaja. Los primeros cinco afos de la vida son decisivos para el desarrollo

posterior y el desarrollo de habilidades y determina el éxito académico®.

3. Salud mental.

Los conceptos de salud mental incluyen bienestar subjetivo, autonomia, competencia,
dependencia intergeneracional y reconocimiento de la habilidad de realizarse intelectual y
emocionalmente. También ha sido definido como un estado de bienestar por medio del cual
los individuos reconocen sus habilidades, son capaces de hacer frente al estrés normal de la
vida, trabajar de forma productiva y fructifera, y contribuir a sus comunidades. Salud mental
se refiere a la posibilidad de acrecentar la competencia de los individuos y comunidades y

permitirles alcanzar sus propios objetivos (OMS)’.

3.1. La salud mental infantil.

De acuerdo a la UNICEF (2014), la verdadera medida de la posicion de una nacion es lo bien
que se ocupa de sus nifios, de su seguridad y salud, su seguridad material, su educacion y
socializacion y su sentido de ser amado, valorado, e incluido en las familias y sociedades en
las que han nacido, incluyendo dentro del concepto global de salud a la salud mental y
especificamente nos referiremos a la salud mental infantil®.

En nuestro pais, si bien no existen indicadores precisos en la Encuesta Nacional de Salud y
Nutricion 2012 se describe de manera clara que los nifios representan el futuro de México, por
ende su crecimiento y desarrollo saludable fueron identificados como objetivos prioritarios del
Plan Nacional de Desarrollo 2006-2012, que se refiere a la consolidacion de la reforma
financiera para hacer efectivo el acceso universal a intervenciones esenciales de atencion
médica, empezando por los nifios®? .

La Organizacion Mundial de la Salud define la salud mental de los nifios y del adolescente
como la capacidad de lograr y mantener un optimo nivel de funcionamiento psicoldgico y
bienestar; el cual se encuentra directamente relacionado con el nivel alcanzado y las
competencias en el funcionamiento psicologico y social. La salud mental del nifio y del
adolescente incluye el sentido de identidad, la autoestima, las relaciones familiares y las
relaciones con pares; la habilidad de ser productivo, de aprender; asi como la capacidad de
utilizar sus recursos culturales para maximizar su desarrollo. La salud mental en el nifio y el

adolescente es un prerrequisito para un desarrollo psicologico adecuado, relaciones sociales



productivas, aprendizaje efectivo, las habilidades de autocuidado, la salud fisica y su posterior

participacion econdémica en la edad adulta®.

Los factores de riesgo individuales (biolégicos y psicologicos) y socio- contextuales (familiares,
escolares y comunitarios) funcionan e interactuan en conjunto para influir en el desarrollo
infantil y la productividad adulta a largo plazo®.

La adquisicion de habilidades y aprendizaje posterior en la infancia hasta la adolescencia y la
edad adulta se basa en las capacidades fundamentales establecidas entre la preconcepcion y
la primera infancia. Los efectos del ciclo vital se ilustran a continuacion, en la cual las
exposiciones durante el embarazo afectan la salud y el desarrollo del recién nacido, lo que
posteriormente afecta el desarrollo en la nifiez. Evitar la exposicidén a riesgos o intervenir para
reducir sus efectos sobre el desarrollo mejora la capacidad del nifio para alcanzar su potencial

de desarrollo, ver Figura 1.

Figura 1. Rol del contexto, el ambiente y cuidados maternos en el desarrollo infantil
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Fuente. A Toolkit for Measuring Early Childhood Development in Low and Middle Income Countries. Prepared for the Strategic Impact

Evaluation Fund, the World Bank.2017.



4. Factores de riesgo para el desarrollo infantil.

El desarrollo de un nifio esta determinado por la integridad y la funcidn del sistema nervioso
central y por los factores ambientales positivos y negativos que influyen en el desarrollo. Los
factores ambientales positivos incluyen muchos elementos de cuidado nutricional, incluida la
salud (por ejemplo, la prevencion de enfermedades, las inmunizaciones, la mejor calidad del
agua mejorada), la nutricion (por ejemplo, la diversidad dietética, los macronutrientes y
micronutrientes, la lactancia materna), la seguridad (por ejemplo, las intervenciones tempranas
para niflos vulnerables, el registro de nacimiento), la atencion receptiva (por ejemplo, visitas
domiciliarias, cuidado, apoyo para el desarrollo emocional) y el aprendizaje temprano (por
ejemplo, el acceso a cuidado de los nifios de calidad y que se curse la educacion preescolar,
y se proporcionen los materiales de aprendizaje). Estos factores son respaldados por un
entorno propicio para el cuidador, la familia y la comunidad, y por los contextos sociales,

econdmicos, politicos, climaticos y culturales®.

Existen factores que pueden afectar la salud mental de los nifios y adolescentes, estos pueden
ser divididos en factores de riesgo y factores protectores, en esta seccion nos referiremos a
los primeros. Tal como se menciono la salud mental infantil es un constructo que incluye los
factores biopsicosociales, asi mismo estos factores de riesgo y protectores pueden existir de
forma individual, dentro de los que se encuentran los biolégicos y psicoldgicos; y los socio-

contextuales®.

4.1 Factores de riesgo para el desarrollo infantil.

4.1.1 Individuales.

4.1.1.1 Biologicos.

El cerebro se desarrolla rapidamente a través de la neurogénesis, crecimiento axonal y
dendritico, sinaptogénesis, muerte celular, poda sinaptica, mielinizacion y gliogénesis. Las
pequefias perturbaciones en estos procesos pueden tener efectos a largo plazo en la
capacidad estructural y funcional del cerebro®.

Exposicion a toxinas e infecciones: la investigacion en animales muestra que la desnutricion
temprana, la deficiencia de hierro, las toxinas ambientales, el estrés y la estimulacion deficiente
y la interaccidén social pueden afectar la estructura y la funcidon del cerebro y tener efectos

cognitivos y emocionales duraderos®Y '°.



La malaria y el VIH / SIDA se han asociado con un desarrollo infantil deficiente. La prevencion
y el control efectivos de la malaria incluyen mosquiteros tratados con insecticida.

Aunque el efecto sobre el desarrollo de los nifios no ha sido suficientemente estudiado, se han
informado los beneficios de habilidades cognitivas posteriores a la quimioprofilaxis antes de
los 6 anos de edad. Existe evidencia de que toxinas como el arsénico y el plomo pueden
comprometer el desarrollo infantil, por lo que la prevencion sistematica de la exposicién es una

estrategia efectiva y eficiente (ver tabla 1)"".

Tabla 1. Factores de riesgo y protectores para la salud mental en nifnos y adolescentes.

Nivel Dominio Factores de riesgo Factores protectores
Individual | Bioldgico -Exposicion a toxinas (tabaco, | -Adecuado estado de salud.

alcohol), durante el embarazo | -Adecuado funcionamiento
-Predisposicidon genética a | intelectual.
trastornos mentales.
-Traumatismo
craneoencefalico
-Hipoxia al nacimiento u otras
complicaciones al nacimiento
-Infeccion por VIH
-Desnutricion
-Otras enfermedades

Psicolégico | -Trastornos del aprendizaje -Habilidad de aprender de las
-Rasgos de personalidad mal | experiencias.
adaptativos -Adecuada autoestima
-Abuso fisico, sexual, | -Alto nivel para la resolucion de
emocional y negligencia problemas.
-Temperamento dificil. -Habilidades sociales.

Socio Familiar -Cuidados parentales | -Adecuados vinculos
contextual inconsistentes familiares

-Mala dinamica familiar -Reforzar conductas positivas
-Pobre establecimiento de | por medio de premios
disciplina -Oportunidades de participar
-Pobre direccion familiar de manera positiva en la
-Muerte de un miembro de la | familia
familia

Escolar -Fracaso académico. -Oportunidades de
-Fallas del sistema educativo | participacion en la vida escolar
para proporcionar un ambiente | -Reforzamientos positivos de
adecuado para atender las |los logros académicos.
necesidades de aprendizaje. -Ildentidad con la escuela y la
-lInadecuado/lnapropiado necesidad de logros escolares
provision de educacion




Nivel Dominio Factores de riesgo Factores protectores
Comunidad | -Pobreza -Sentido de pertenencia a la
-Falta sentido de pertenencia a | comunidad.
la comunidad -Oportunidades para uso
-Desorganizacion en la | adecuado del tiempo libre
comunidad. -Experiencias culturales
-Discriminacion y | positivas
marginalizacion -Modelos positivos.
-Exposicion a la violencia. -Gratificaciones de su
-Transiciones: (por ejemplo la | participacion en la comunidad.
urbanizacién) -Conexién con las
organizaciones de la
comunidad incluyendo las
asociaciones religiosas
Individual | Biolégico -Exposicion a toxinas (tabaco, | -Adecuado estado de salud.
alcohol), durante el embarazo | -Adecuado funcionamiento
-Predisposicidon genética a | intelectual.
trastornos mentales.
-Traumatismo
craneoencefalico
-Hipoxia al nacimiento u otras
complicaciones al nacimiento
-Infeccion por VIH
-Desnutricion
-Otras enfermedades
Psicolégico | -Trastornos del aprendizaje -Habilidad de aprender de las
-Rasgos de personalidad mal | experiencias.
adaptativos -Adecuada autoestima
-Abuso fisico, sexual, | -Alto nivel para la resolucion de
emocional y negligencia problemas.
-Temperamento dificil. -Habilidades sociales
Socio Familiar -Cuidados parentales | -Adecuados vinculos
contextual inconsistentes familiares
-Mala dinamica familiar -Reforzar conductas positivas
-Pobre establecimiento de | por medio de premios
disciplina -Oportunidades de participar
-Pobre direccion familiar de manera positiva en la
-Muerte de un miembro de la | familia
familia.
Escolar -Fracaso académico. -Oportunidades de

-Fallas del sistema educativo
para proporcionar un ambiente
adecuado para atender las
necesidades de aprendizaje.
-lInadecuado/lnapropiado
provision de educacion.

participacion en la vida escolar
-Reforzamientos positivos de
los logros académicos.

-ldentidad con la escuela y la
necesidad de logros escolares.




Nivel Dominio Factores de riesgo Factores protectores
Comunidad | -Pobreza -Sentido de pertenencia a la
-Falta sentido de pertenencia a | comunidad.
la comunidad -Oportunidades para uso
-Desorganizacion en la | adecuado del tiempo libre
comunidad. -Experiencias culturales
-Discriminacion y | positivas
marginalizacion -Modelos positivos.
-Exposicion a la violencia. -Gratificaciones de su
-Transiciones: (por ejemplo la | participacion en la comunidad.
urbanizacién) -Conexién con las
organizaciones de la
comunidad incluyendo las
asociaciones religiosas

Fuente: Ciccetti D CD. Development and Psychopathology. In Development and psychopathology. 2006: 1-18.

La transmision del VIH de madre a hijo se puede prevenir, pero en 2005, solo el 9% de las
mujeres embarazadas en paises de bajos y medianos ingresos recibio servicios para prevenir
la transmisidn a sus bebés recién nacidos, y solo el 9.2% de las mujeres embarazadas
seropositivas recibieron antirretrovirales profilacticos .

Desnutricion: Cualquier evaluacion del desarrollo del nifio debe de ir acompafada de la calidad
y cantidad de cuidado nutricional. La desnutricion infantil asociada también a la pobreza es un
factor de riesgo importante, la restriccion del crecimiento intrauterino indica restricciones en la
nutriciéon fetal durante un periodo crucial para el desarrollo cerebral. En los paises en
desarrollo, la restriccidn en el crecimiento intrauterino se debe principalmente a la desnutricion
e infecciones maternas. Una revision exhaustiva indico hallazgos consistentes, con déficits en
la inteligencia y el rendimiento escolar que persistian en la adolescencia en comparacién con
los nifios controles. El bajo peso y el retraso en el crecimiento también se asocian con apatia,
menos afectos positivos, niveles mas bajos de juego, y mas apego inseguro. Los estudios
longitudinales muestran mas problemas con la conducta, una peor atencion y relaciones
sociales mas pobres en la edad escolar en estos nifios®.

No es sorprendente que existan asociaciones significativas entre la talla baja para la edad y
otros déficits como el retraso en el desarrollo cognitivo y psicomotor, habilidades motrices finas
deficientes”.
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4.1.1.2 Psicoldgicos.

La violencia hacia los nifios pequefios a menudo ocurre a traveés del castigo corporal excesivo,
el abuso y la negligencia infantil y la exposicion a la violencia, igualmente la pérdida parental,
se ha asociado, con violencia y aumento en la morbimortalidad™”.

Otro factor importante en el desarrollo es el temperamento, ya que las experiencias de los
ninos a temprana edad influyen en como interpretan y aprenden de las experiencias
posteriores®.

La exposicidn al estrés y la respuesta fisiologica al estrés del nifo pueden mediar de manera
importante el desarrollo, por ejemplo, la adversidad en su medio ambiente puede causar altos
niveles de estrés cronico y por lo tanto, la exposicion cronica a niveles elevados de estrés
puede afectar el desarrollo cerebral®.

Algunos estudios sugieren que los efectos de la adversidad temprana se pueden revertir a
través de la crianza. Aunque los nifios que estan expuestos a la adversidad y a la privacion
corren el riesgo de tener un desarrollo deficiente, algunos nifios prosperan a pesar de dicha
exposicidn. Los nifios han identificado que varios rasgos pueden modificar la susceptibilidad
de los nifos a las influencias ambientales, incluidos entre ellos el temperamento, la reactividad
emocional a eventos estresantes®.

4.1.2 Socio-contextuales.

4.1.2.1 Familiares.

Cuidados parentales inconsistentes: las variaciones en la calidad del cuidado materno pueden
producir cambios duraderos en la reactividad al estrés, la ansiedad y la funcion de la memoria
en la descendencia. A pesar de la vulnerabilidad del cerebro a los primeros insultos, a menudo
es posible una recuperaciéon notable con las intervenciones y, en general, cuanto mas
temprana sea la intervencién, mayor sera el beneficio®¥ '".

Los nifos institucionalizados presentan déficits profundos en multiples dominios del desarrollo,
se identificaron en estos ademas cambios en la microestructura cerebral de la materia blanca,
la mejoria en el estilo de crianza puede mejorar el nivel intelectual, el apego y la funcion
cerebral.

La respuesta al estrés, el desarrollo del lenguaje y la salud mental pueden mejorar cuando los
nifos son colocados en hogares antes de los 24-26 meses. Esta demostrado que los nifios
que son recibidos en un hogar previo a los 15 meses de edad logran alcanzar los hitos del

desarrollo igual que sus pares no institucionalizados previamente®.
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La pobreza y los problemas que la acompafian son factores de riesgo importantes.

Los nifilos en paises de ingresos bajos y medianos estan creciendo en desventaja. Segun las
estimaciones de la Serie de Desarrollo de la Primera Infancia de 2017 en The Lancet, mas de
250 millones de nifios de menos de cinco afnos de todo el mundo viven en la pobreza o tienen
retraso del crecimiento y corren el riesgo de no alcanzar su potencial de crecimiento fisico,
cognicién, o desarrollo socioemocional (Black y colaboradores, 2017)°.

En comparacion con los nifios de los paises de altos ingresos, es mas probable que los nifios
de paises de medianos y bajos ingresos ser vulnerables a deficiencias en la salud y nutricion.
Estas deficiencias contribuyen a retrasar el desarrollo fisico y cognitivo. También, estan
expuestos a condiciones sanitarias inadecuadas, hacinamiento, dietas inadecuadas, falta de
estimulacién psicosocial y menos recursos en el hogar®.

La pobreza se asocia con déficits en el lenguaje y la cognicion a los tres afios de edad. Estos
déficits aumentan a los 5 afios de edad y son evidentes desde el primer afio de vida, por lo
que su identificacion es posible. Los cambios en la pobreza después de los 36 meses de edad
pueden afectar el desarrollo cognitivo y las funciones ejecutivas®.

Los nifios con menores ingresos muestran un menor tamaro en el hipocampo y en los I6bulos
temporales (Hanson y colaboradores, 2015) y estas alteraciones se asocian con déficits en el
lenguaje, lectura, memoria, habilidades viso espaciales y otras funciones ejecutivas. La brecha
entre ricos y pobres aumenta a lo largo de la infancia, cuando estos nifios crecen es probable
que tengan peores salarios y por lo tanto es menos probable que proporcionen mayor
estimulacién y recursos para sus propios hijos, perpetuando asi el ciclo de la pobreza.

Las normas para el desarrollo pueden diferir segun las culturas. El desarrollo infantil ocurre
dentro de un contexto socio-contextual. Entre estos factores se encuentran los culturales.
Cultura se refiere al conjunto de creencias, valores, metas, actitudes y actividades que guian
la manera en que vive un grupo de personas®.

Cualquier cultura en particular esta conformada por un amplio espectro de factores, como la
geografia, la religion, las estructuras politicas y econdmicas, el acceso a sistemas educativos
y de salud, el grado de acceso a la tecnologia. Las practicas e ideas acerca de la crianza de
los hijos sobre el desarrollo del nifio estan determinadas en gran medida por ideales culturales.
Los estudios transculturales del desarrollo nos permiten distinguir que habilidades y
capacidades son universales y cuales son especificas de cada cultura o exclusivas de un

individuo®.
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Las culturas tienen una amplia gama de rangos para la adquisicion de habilidades, es decir
que habilidades deberian de desarrollar los nifios y cuando. No existe una manera simple de
garantizar la comparabilidad intercultural de las pruebas cognitivas tempranas.

Una posicidn sugiere que cada cultura es totalmente unica y requiere métodos de medicion
especiales®.

En contraste una posicion sostiene que todos los nifios deben ser valorados con la misma
herramienta de medicion incluso si estan bien adaptados, ignora la amplia gama de valores y
formas de aprendizaje que pueden cambiar la rapidez con que se desarrollan las habilidades
en diferentes culturas. Es probable que ciertos dominios del desarrollo de la primera infancia,
como el desarrollo emocional, sean mas susceptibles a las influencias culturales®.

Existen pocas estadisticas sobre el desarrollo de los nifilos pequefos en los paises en
desarrollo. Se ha mostrado que el retraso en el crecimiento en la primera infancia, el niumero
de personas que viven en pobreza extrema son indicadores que esta estrechamente
relacionados con el bajo rendimiento cognitivo y educativo, por lo que se estima que
aproximadamente 200 millones de nifios menores de cinco afos no estan cumpliendo con su
potencial de desarrollo, cifras que resultan alarmantes®” °.

Es probable que estos nifios desfavorecidos rindan mal en la escuela y, posteriormente, tengan
bajos ingresos, alta fecundidad y proporcionen un cuidado deficiente a sus hijos, contribuyendo
asi a la transmision intergeneracional de la pobreza®.

Los desarrolladores de politicas, las organizaciones de desarrollo y otros deben tener la
informacion necesaria para desarrollar e implementar programas y politicas efectivas. Los
nifos en paises de ingresos bajos y medianos estan creciendo en desventaja. Segun las
estimaciones de la Serie de Desarrollo de la Primera Infancia de 2017 en The Lancet, mas de
250 millones de nifios de menos de cinco afnos de todo el mundo viven en la pobreza o tienen
retraso del crecimiento y corren el riesgo de no alcanzar su potencial de crecimiento fisico,
cognicion, o desarrollo socioemocional (Black y colaboradores, 2017), ver Figura 2y 3.

Se describid ya el concepto de salud, posteriormente el de salud mental infantil, asi como los
diferentes factores de riesgo y protectores para un adecuado desarrollo, en este estudio se.
En los Trastornos del Neurodesarrollo es precisamente en donde hay una interseccion entre
el desarrollo, la psicopatologia infantil y la psiquiatria, por lo que exigen una comprensién del

desarrollo mas que cualquier otra patologia.
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Figura 2. Relacién pobreza, impedimento en el crecimiento, desarrollo infantil y

desempeiio escolar®y "',

Estrés
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primario/
Depresioén,
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capacidad

De respuesta,
baja educacién
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|
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nutricional/ desempefiio
Infecciones escolar

l
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Impedimento cogniciény
para el desarrollo
crecimiento > socio-

emocional

Fuente: Lia CH Fernald, Elizabeth Prado, Patricia Kariger AR. A Toolkit for Measuring Early Childhood Development in Low- and Middle-
Income Countries. Prepared for the Strategic Impact Evaluation Fund, the World Bank [Internet]. 2017 [cited 2018 Feb 28]: 17-27.

Figura 3. Modelo conceptual de intervenciones que afectan el desarrollo infantil 3

Desarrollo infantil temprano
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Rendimiento econémico

Transmision intergeneracional

Fuente: Lia CH Fernald, Elizabeth Prado, Patricia Kariger AR. A Toolkit for Measuring Early Childhood Development in Low- and Middle-
Income Countries. Prepared for the Strategic Impact Evaluation Fund, the World Bank [Internet]. 2017 [cited 2018 Feb 28]: 17-27.
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En este estudio se tratara de describir la conducta adaptativa en los trastornos del
neurodesarrollo, especificamente Trastorno del desarrollo intelectual (TDI), Trastorno por
Déficit de Atencion, hiperactividad e impulsividad (TDAH) y Trastornos del Espectro Autista
(TEA,) por lo que en la proxima seccion se describe la definicion de estos trastornos.

Se asume que la correcta identificacidon de los trastornos del neurodesarrollo tendra un impacto
positivo en la posterior conducta adaptativa y calidad de vida de estos pacientes.

5. Definicion de los Trastornos del Neurodesarrollo: TDI, TDAH y TEA.

Los trastornos del neurodesarrollo son un grupo de trastornos en los que se altera el desarrollo
del sistema nervioso central. Esto puede incluir la disfuncion cerebral, que puede manifestarse
como problemas neuropsiquiatricos o alteraciones en la funcion motora el aprendizaje,
lenguaje o la comunicacién no verbal ™.

5.1 Trastorno del desarrollo intelectual (TDI) comunmente conocida como retraso mental (F70)
de acuerdo a la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE 10, 1995).

Se trata de un trastorno definido por la presencia de un desarrollo mental incompleto o
detenido, caracterizado principalmente por el deterioro de funciones concretas de cada época
del desarrollo y que contribuyen al nivel global de la inteligencia, tales como las funciones
cognoscitivas, las del lenguaje, las motrices y la socializacion™.

Los grados de retraso mental se estiman generalmente mediante test de inteligencia
estandarizados, los cuales se complementan con escalas que miden la adaptacién social en
un entorno determinado™.

Estas estimaciones proporcionan un valor aproximado para el grado de retraso mental. El
diagnodstico depende también de la valoracion global del funcionamiento intelectual, llevado a
cabo por profesional calificado™.

Las capacidades intelectuales y la adaptacion social pueden cambiar a través del tiempo vy,
aunque limitadas, pueden mejorar como resultado del entrenamiento y la rehabilitacion. El
diagndstico debe basarse en los niveles de funcionamiento presentes en un momento dado'®.
Sin embargo, el término mas aceptado y utilizado en los contextos clinicos y de rehabilitacion
es trastorno del desarrollo intelectual, caracterizado por un bajo nivel de inteligencia y
limitaciones en el comportamiento adaptativo™.

Los grados de trastorno del desarrollo intelectual se estiman convencionalmente mediante
pruebas de inteligencia estandarizadas, que estan disefadas para medir el cociente de

inteligencia general™.
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Un puntaje por debajo de 70 indica una limitacion significativa en el funcionamiento intelectual,
sin embargo, esta definicion resulta insuficiente, por lo que se propone que los TDI se definan
como un grupo de trastornos del desarrollo caracterizados por una notable limitacion de las
funciones cognitivas, del aprendizaje y de las habilidades y conductas adaptativas. (Lazcano
2013).

Con lo que se tiene una visibn mas integradora de este concepto, por lo que actualmente,
diversos expertos consideran util definir los TDI de forma que, mas alla de limitaciones
cognitivas, se incluyan las habilidades adaptativas de las personas.

Por su parte el Manual Diagndstico y Estadistico de los Trastornos Mentales de la Asociacion
Americana de Psiquiatria en su quinta version, propone la sustitucion del término retraso
mental por el de trastorno del desarrollo intelectual, definido de la siguiente manera:
Impedimentos en las capacidades mentales generales que alteran el funcionamiento
adaptativo en tres areas: conceptual (lenguaje, lectura y escritura, aritmética, razonamiento,
memoria), social (juicio social, habilidades de comunicacién interpersonal) y practica (cuidado
personal, responsabilidades laborales, manejo del dinero™ ¥ '°.

5.2 Trastorno por déficit de atencion, hiperactividad e impulsividad (TDAH) En este documento
nos referiremos al concepto de la APA, DSM § (2013), que como aportaciones modifica la edad
maxima a la que se deben de identificar los primeros sintomas de los 7 a los 12 afios, ya que
ello significaba sub-diagnostico.

El equivalente para la OMS en la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE 10,1995),
que se incluye en los trastornos del comportamiento y de las emociones de comienzo habitual
en la infancia y adolescencia, posteriormente dentro de los Trastornos hipercinético que a su
vez estos trastornos en los: 1. F90.0 Trastornos de la actividad y de la atencion, 2. F90.1
Trastorno hipercinético disocial, 3. F90.8 Otros trastornos hipercinéticos. F90.9 Debe para este
manual ademas que el inicio del no se produce después de los siete anos.

Se caracteriza por un patrén persistente de falta de atencién, desorganizaciéon y o
hiperactividad-impulsividad, que interfiere con el funcionamiento o el desarrollo. Las
disfunciones y las dificultades sociales en la comunicacién social generalmente estan
asociadas con el TDAH que comienzan en la primera infancia y en la mayoria de los casos

persisten en la adolescencia y la edad adulta.
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El trastorno de déficit de atencion / hiperactividad es un trastorno complejo que incluye una
variedad de deficiencias neuropsicoldgicas, que incluyen déficits de memoria de trabajo y otras
disfunciones ejecutivas, y neuropatologia estructural y funcional subyacente.

Aunque la falta de atencién, la hiperactividad y la impulsividad son las caracteristicas
definitorias del TDAH es de vital importancia considerar el TDAH como un trastorno de
deterioro de la funcion ejecutiva con consecuencias considerables para el funcionamiento
adaptativo. Si bien los déficits en el comportamiento adaptativo se consideran periféricos en el
TDAH puede proporcionar informacion adicional sobre el trastorno subyacente y pueden ser
utiles en las etapas diagndsticas y terapéuticas'®.

5.3. Los trastornos del espectro autista (TEA) Los trastornos del espectro autista son un grupo
de trastornos complejos del neurodesarrollo que se distinguen por patrones de comportamiento
repetitivos y caracteristicos, y dificultad para la comunicacion e interaccion social. Los sintomas
estan presentes desde una edad temprana y afectan el funcionamiento diario™’.

El término “espectro” se refiere a la amplia gama de sintomas, habilidades y grados de
discapacidad funcional que se pueden presentar en las personas con trastornos del espectro
autista. Algunos nifios y adultos con este tipo de trastorno son completamente capaces de
realizar todas las actividades de la vida diaria, mientras que otros requieren ayuda substancial
para realizar las actividades basicas'’.

EI DSM 5 (2013), incluye el TEA dentro de los trastornos del neurodesarrollo. Y lo define de la
siguiente manera: déficits persistentes en la comunicacion social y la interaccidn social a través
de multiples contextos, manifestadas actualmente o en el pasado por medio de las siguientes
caracteristicas (los ejemplos son ilustrativos y no exhaustivos) 1.- Déficits en la reciprocidad
socio-emocional. 2. Deficits en las conductas de comunicacion no verbal empleadas para la
interaccién social. 3. Déficits en el desarrollo, mantenimiento y comprension de las relaciones.
Patrones de conductas, intereses o actividades restrictivas, repetitivas.

D. Los sintomas causan limitaciones significativas a nivel social, laboral u otras importantes
areas del funcionamiento actual.

E. Estas alteraciones no se explican mejor por trastorno del desarrollo intelectual o retraso
global del desarrollo. El trastorno del desarrollo intelectual y el trastorno del espectro autista
coexisten frecuentemente

Los trastornos del espectro autista se presentan en cualquier grupo racial y étnico, y en todos

los niveles socioecondmicos. Sin embargo, los nifios tienen bastante mas probabilidad de
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presentar trastornos del espectro autista que las nifias. El ultimo analisis de los Centros para
el Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC, por sus siglas en inglés) calcula que uno
de cada 68 nifios tiene este trastorno’.

La CIE 11 (2018), incluye el autismo dentro de los trastornos del neurodesarrollo, en la seccion
de trastorno del espectro autista, en donde queda incluido el sindrome de Asperger,
eliminandose como una entidad aparte. Dentro de estos trastornos merece atencion especial
el eliminar el diagnodstico de trastorno desintegrativo en la infancia. Clasifica los Trastornos del
espectro autista dentro de las siguientes categorias:

TEA sin trastorno del desarrollo intelectual y sin deterioro funcional del lenguaje.

TEA sin trastorno del desarrollo intelectual y con deterioro leve o nulo del lenguaje funcional.
TEA sin trastorno del desarrollo intelectual y con alteracién del lenguaje funcional.

TEA con trastorno del desarrollo intelectual y deterioro del lenguaje funcional.

TEA sin trastorno del desarrollo intelectual y con ausencia de lenguaje funcional.

TEA con trastorno del desarrollo intelectual y ausencia de lenguaje funcional con pérdida de
habilidades previamente adquiridas.

TEA con trastorno del desarrollo intelectual y con ausencia de lenguaje funcional.

Tabla 2. Comparacion entre criterios diagnésticos CIE 10, CIE 11 y DSM 5.

Trastorno Definicién CIE10 Definicién CIE 11 DSM 5
TDI Trastornos mentales y del | Trastornos del desarrollo | Se encuentra dentro de los
comportamiento: intelectual. (6 A00): trastornos del
-Retraso mental F70.0 Se encuentra dentro de los | neurodesarrollo:
Severidad de acuerdo al | trastornos del | Discapacidad intelectual
Coeficiente Intelectual. neurodesarrollo. 317.0 Leve
- Leve: 50- 69 Inicio en el periodo del | 318.0 Moderada
-Moderado: 35-49 desarrollo caracterizado | 318.1 Grave
-Grave: 20-34 por un funcionamiento | 318.2 Profunda
-Profundo: inferior a 20 intelectual Considera para la
significativamente inferior | clasificacion los déficits en
al promedio y un | el funcionamiento

comportamiento adaptativo
que son aproximadamente
dos o mas desviaciones
estandar por debajo de la
media (aproximadamente
menos que el percentil 2.3)
-Leve, moderado, grave y
profundo corresponde tanto
a las pruebas de
inteligencia como el nivel
de conducta adaptativa

adaptativo que resultan en
la no consecucion de los
estandares sociales vy
culturales para la
independencia personal y
la responsabilidad social.
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Trastorno Definicién CIE10 Definicién CIE 11 DSM 5
TDAH Se encuentra dentro del | Se encuentra dentro de los | Se encuentra dentro de los
trastorno del | trastornos del | trastornos del
comportamiento y de las | neurodesarrollo: neurodesarrollo
emociones de comienzo | Trastorno por déficit de | Llamado trastorno por
habitual en la infancia y | atencion con hiperactividad | déficit de
adolescencia. (6 A0O5) atencion/hiperactividad
Trastornos hipercinéticos Se clasifica en: (314)
F90.0 Trastornos de la |6 A05.0 Trastorno por | Varios sintomas de
actividad y de la atencion. | déficit de atencién con | inatencién o hiperactividad-
F90.1 Trastorno | hiperactividad, impulsividad estaban
hipercinético disocial. presentacion presentes antes de los 12
F90.8 Otros trastornos | predominantemente afios.
hipercinéticos. inatento. Clasificacion:
F90.9 Trastorno | 6A05.1 Trastorno por déficit | - Presentacion
hipercinético sin | de atencién con | predominante con falta de
especificacion. hiperactividad, atencion
El inicio del trastorno no se | presentacion 314.01 Presentacion
produce después de los | predominantemente combinada
siete afos hiperactivo-impulsivo. 314.01 Presentacion
6A05.2 Trastorno por déficit | predominante
de atencién con | hiperactiva/impulsiva
hiperactividad,
presentacion combinada
TEA Trastornos del desarrollo | Trastorno del espectro | Trastorno del espectro
psicoldgico. autista. autista. (299.0)
Trastornos Se encuentra dentro de | Se encuentra dentro de
generalizados del | los trastornos del | los trastornos del
desarrollo: neurodesarrollo. (6 A02). | neurodesarrollo.
F84.0 Autismo infantil. | Como especificadores se | Especificadores:
F84.1 Autismo atipico. |[toma en cuenta el|-Con o sin deterioro
F84.2 Sindrome de Rett. | desarrollo intelectual vy | intelectual
F84.3 Otro trastorno | del lenguaje. -Con o sin deterioro del
desintegrativo de la | Se excluye el diagnédstico | lenguaje
infancia. de Trastorno | -Asociado con una causa
F84.4 Trastorno | desintegrativo infantil. médica, genética o factor
hipercinético con retraso | Y el sindrome de | ambiental conocido

mental y movimientos
estereotipados.

F84.5 Sindrome de
Asperger.

F84.8 Otros trastornos
generalizados del
desarrollo.

F84.9 Trastorno
generalizado del
desarrollo sin
especificacion.

Asperger queda incluido
dentro del espectro

-Asociado otro
trastorno del
neurodesarrollo, mental
o de la conducta

-Con catatonia

con
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6. Prevalencias de los Trastornos del Neurodesarrollo: TDI, TDAH y TEA.

Los estudios epidemiologicos de problemas conductuales y de desordenes psiquiatricos en
nifios y adolescentes han mostrado prevalencias altas y necesidades insatisfechas. Para medir
la prevalencia, se han utilizado tanto categorias de diagndsticos psiquiatricos como escalas
dimensionales de problemas conductuales obtenidas de cuestionarios aplicados a multiples
informantes. Se ha concluido que ambos enfoques convergen, pero no hasta el punto de ser
reemplazables el uno por el otro, sino que cada uno afiade informacidn que no es captada por
el otro, por lo cual es util combinarlos, de esta manera se describiran las prevalencias para los
distintos trastornos del neurodesarrollo por lo que habra que tener en cuenta lo ya mencionado.
Es importante mencionar que los trastornos del neurodesarrollo son mas prevalentes en
hombres que en mujeres de acuerdo a los estudios realizados'®.

6.1 TDI Se estima que 130 millones de personas tendran TDI en algun momento de su vida
en el mundo, la frecuencia de TDI se estima a partir de censos poblacionales en paises de
ingresos altos. Los datos disponibles en paises con ingresos medios y bajos son limitados a
causa de clasificaciones erréneas y subregistro®.

Las estimaciones de la prevalencia de TDI en paises de ingresos altos muestran amplia
variacion de entre el 1% al 10 % dependiendo de las definiciones, los métodos utilizados para
estimarla y la poblacién™.

Al usar definiciones mas estrictas, como la de la Clasificacién Internacional de Enfermedades
(CIE-10) para estudiar la poblacion general de todas las edades, las prevalencias de los
estudios realizados sobre América Latina y el Caribe son menores de entre el 1-3 %Y '°.

De esta manera, mas que identificar las prevalencias que son datos sumamente utiles, resulta
importante identificar y medir los indicadores de riesgo de discapacidad, la UNICEF por medio
de la Encuesta de Aglomerados Multiples en su moédulo de discapacidad, desarrollada por la
OMS evaluaron en poblacién de 2 a 9, que en lugar de estimar la prevalencia de discapacidad,
los indicadores identifican a los niflos con mayor riesgo de presentar alguna discapacidad (o
una condicién que podria convertirse en una discapacidad, de no tratarse) y a quienes es
necesario realizar una evaluacion diagndstica y, de ser preciso, la correspondiente
canalizacion a la atencion, esto es, se clasifica a la poblacion como en riesgo a partir de
presentar al menos un indicador y no a partir de un punto de corte o un conjunto de sintomas?’.
En el grupo de edad de 2 a 9 afios, 30.8% de los nifios y 27.8% de las nifias estan en riesgo
de tener una discapacidad. Al aplicar los factores de expansion, esto significa que alrededor
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de 2.8 millones de nifilos y 2.5 millones de nifias estan en riesgo de tener alguna discapacidad,
con una proporcion mayor a medida que incrementa la edad, al pasar de 27.7% en el grupo de
2 a5 anos a 33.7% en el grupo de 6 a 9 afios en nifios, e igualmente, en nifias pasa de 24.7%
en el grupo de 2 a 5 afios a 30.8% en el grupo de 6 a 9 afios?".

El indicador de riesgo de discapacidad reportado con mayor frecuencia por los padres o
cuidadores de los menores de 10 afos es el cognitivo o del habla, con 12.4% en nifios y 10%
en nifias?'.

Cifras parecidas se observan en el indicador que valora los hitos (0 momentos) en el desarrollo
infantil que sugieren la presencia de una discapacidad, ya sea cognitiva o motora: 9.1% en el
grupo de 2 a 5 afos y 9% en el grupo de 6 a 9 afos en nifios, y 6.9% en el grupo de 2 a 5 aios
y 7.9% en el grupo de 6 a 9 afios en nifias?".

En tercer lugar de importancia (por su frecuencia) se encuentra el riesgo de tener una
discapacidad visual, con 5.2% para nifios y 5.5% para nifas. Este riesgo aumenta
sustancialmente con la edad, lo cual parece indicar que a partir de que el nifio o la nifia ingresan
a la escuela, los padres y madres de familia identifican con mayor frecuencia los problemas
visuales Referente al riesgo de presentar discapacidad cognitiva, los seis indicadores
relacionados reportan porcentajes que van desde 2.3 a 12.4% en nifios y de 1.5 a 10% en
nifias?’.

Los nifios y nifias identificados con estos indicadores pudieran tener discapacidad cognitiva o
intelectual (o en algunos casos motora o del habla).

Al aplicar los factores de expansion, esto implica que alrededor de 3.1 millones de nifios y 2.5
millones de nifias estan en riesgo de tener una discapacidad cognitiva o posiblemente de otro
tipo como motora o del habla®'.

Se identific6 que 30.8% de los nifios y 27.8% de las nifias de entre 2 y 9 afos de edad
presentaron algun riesgo de discapacidad, en particular por retos en las areas cognitiva y del
habla. Estos resultados resaltan la importancia de contar con estrategias que permitan la
deteccidon temprana de estos riesgos y estrategias escolares para la atencion de estos nifios y
20y 22

ninas , ver Tabla 3.
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Tabla 3. Principales indicadores de discapacidad en nifios de 2 a 5 afos.

Indicador de riesgo de discapacidad en nifos Frecuencia Porcentaje
(miles)
Ninos | Ninas | Ninos | Nihas

Habla diferente de lo normal, no se le entiende el habla | 599 481.1 13.3 10.8
(cognitiva)
Tard6 mucho en sentarse, pararse o caminar| 409.3 | 308.4 9.1 6.9
(cognitiva motora)
No puede nombrar ningun objeto (cognitiva del habla) | 167.1 179.8 3.7 4.0

Fuente: Adaptado de la Encuesta Nacional de Salud y Nutricién 2012.

Las tasas mas altas se observaron en paises de paises de bajos y medianos ingresos. Los
estudios basados en la identificacion de casos mediante el uso de evaluaciones psicologicas
o escalas mostraron una mayor prevalencia en comparacion con aquellos que utilizan los
sistemas de diagnostico estandar y los instrumentos de discapacidad. La prevalencia fue mas
alta entre los estudios basados en nifos / adolescentes, en comparacién con los de adultos.
La mayor prevalencia en paises de bajos y medianos ingresos es motivo de preocupacion
debido a las limitaciones en los recursos disponibles en dichos paises para manejar el trastorno
del desarrollo intelectual. Se subraya la importancia de utilizar sistemas de diagnostico
estandarizados para estimar correctamente la carga global de la enfermedad.

Se informd en un estudio realizado por Harris en el 2006 que la prevalencia del trastorno del
desarrollo intelectual, varia entre 1% y 3%, a nivel mundial. Entre los que tienen discapacidad
intelectual, el retraso mental leve, moderado, severo y profundo afecta aproximadamente al
85%, 10%, 4% y 2% de la poblacién, respectivamente?.

Hay pocos estudios de incidencia a nivel mundial, dada la escasez de investigaciones en areas
de incidencia y mortalidad, los estudios que informan sobre la prevalencia adquieren mayor
importancia como fuentes de datos criticos para estimar la carga de discapacidad intelectual.
La prevalencia general de discapacidad intelectual en todos los estudios fue de 10.37 / 1000
poblacién (IC 95% 9.55-11.18 por 1000 habitantes). La prevalencia fue mayor en los hombres
en las poblaciones de adultos y nifios / adolescentes®.

En todos los estudios que informaron los factores causales, la mayoria informo6 que el factor
causal era desconocido en casi la mitad de los casos. Las causas prenatales, perinatales y
postnatales fueron casi igualmente responsables de la mitad restante de la poblacién, aunque
las estimaciones variaron mucho entre los estudios. Las causas genéticas, incluido el

Sindrome de Down, fueron un factor prenatal comun. Las causas perinatales fueron las
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lesiones en el nacimiento, la asfixia en el nacimiento y el retraso del crecimiento intrauterino, y
las infecciones y los trastornos del desarrollo fueron las causas posnatales comunes®.

En nuestro pais las encuestas subestiman la prevalencia de discapacidad general y arrojaban
porcentajes entre el 3 y el 4%. Sin embargo, en 2012 se utilizé6 una escala de la OMS y la
UNICEF para estimar mejor la prevalencia de menores de 9 afios que se encuentran en riesgo
de tener alguna discapacidad. Respecto al riesgo de padecer un TDI, los porcentajes de los
seis indicadores utilizados oscilan de 2,3 a 12,4% en los nifios y de 1,5 a 10% en las nifias'®.

6.2. TDAH.

Las estimaciones de prevalencia a nivel mundial del trastorno por déficit de atencion con
hiperactividad (TDAH) y trastorno hipercinético son muy heterogéneas, para entender que tan
diferentes, se reporta en revisiones de la literatura una gran variabilidad en las tasas en todo
el mundo, que van desde el 1% hasta el 20% entre nifios en edad escolar, aunque las razones
de la variabilidad en los estudios es aun poco entendida, se ha formulado la hipotesis de que
los factores geograficos y demograficos estan asociados con ella’¥ %,

En el estudio realizado por Polancyck y colaboradores (2015), la prevalencia de TDAH en todo
el mundo fue del 3.4%. Esta estimacion se asoci6 con una variabilidad significativa, algunos
investigadores han sugerido que las tasas de prevalencia en Europa eran significativamente
mas bajas que las tasas encontradas en América del Norte. Esta hipotesis alimentd la
preocupacion de que el TDAH puede ser un producto de factores culturales y promovié un
debate duradero en la literatura médica. Otros expertos han argumentado que la variabilidad
de las estimaciones de prevalencia de TDAH se puede explicar mejor mediante el uso de
diferentes definiciones de casos y que no se debe encontrar variabilidad de la prevalencia real
en todos los sitios geograficos cuando las definiciones de casos son las misma®*.

En cuanto a México, como en otros trastornos, las estadisticas son poco confiables, por el
subregistro, la variabilidad en los instrumentos utilizados o en basarse unicamente en la
experiencia clinica, que si bien es fundamental pertenece al terreno de lo subjetivo, por lo que
existe una amplia variabilidad diagndstica. De acuerdo a la Encuesta Nacional de Nutricion
2012 en los nifios y nifias de 6 a 9 afnos de edad, los dos tipos de discapacidad reportados con
mayor frecuencia fueron dificultad para hablar, comunicarse o conversar (1.5% en nifios y 0.9%
en nifas) y dificultad para poner atencion o aprender cosas sencillas (1.3% en nifios y 0.9%

en nifias)®.
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6.3 TEA.

Los estudios epidemiolégicos del autismo comenzaron a mediados de la década de 1960 en
Inglaterra (Lotter, 1966, 1967) y desde entonces se han llevado a cabo en muchos paises. La
mayoria de las encuestas epidemiolégicas se han centrado en un enfoque de diagndstico
categorico del autismo que se ha basado en el tiempo en diferentes conjuntos de criterios de
diagnostico; sin embargo, todas las encuestas usaron una definicion de autismo que
comprendia impedimentos severos en la comunicacion y el lenguaje, las interacciones sociales
y el juego y el comportamiento®.

Revisiones recientes estiman la prevalencia de TEA entre 0.7 y 1.0%. Por su parte el Centro
para el control de enfermedades (CDC) describio en nifios de 8 afios estimaciones en aumento,
la ultima es del 1,47% (CDC 2014). Sin embrago, esto puede deberse en gran parte a que no
existe una metodologia estandarizada para realizar estudios epidemiolégicos de TEA, y la
variacion en las proporciones de prevalencia informada en la literatura refleja, al menos en
parte, esta falta de estandarizacion. Aunque también hay evidencia de una mayor demanda de
servicios de salud para niflos con TEA, el acceso a los servicios puede ser dificil y el
diagndstico a menudo se retrasa hasta el cuarto o quinto afio de vida®.

Los pacientes con trastornos del espectro autista y del desarrollo intelectual a menudo son
comorbidos. En el afio 2012 los centros para el control de enfermedades (CDC), calcularon
dicha comorbilidad en un 38% de las personas. Se describié que el coeficiente intelectual y
no la gravedad de los comportamientos relacionados con el autismo es un mejor predictor del
resultado en nifios con autismo?®.

Con excepcion de tres estudios preliminares en Venezuela (Montiel-Nava y Pen a 2008),
Argentina (Lejarraga y colaboradores,2008) y Brasil (Paula y colaboradores, 2011), no se
realiz6 ninguna encuesta importante en América Central o América Latina. Estos estudios
difirieron ampliamente en su metodologia y sus estimaciones de prevalencia, con cifras de
0.17% en Venezuela, 0.27% en Brasil y 1.3% en Argentina®.

En el estado de Guanajuato, Fombonne y colaboradores realizaron el primer estudio
epidemioldgico sobre los trastornos del espectro autista fue reportada la cifra de 0.87. Sus
resultados coinciden con las mejores estimaciones de 0.6-1% derivadas de revisiones
recientes de la literatura epidemiologica sobre TEA. La prevalencia calculada fue mas alta que

la informada en dos estudios previos en Latinoamérica.
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Aunque no hay duda de que la prevalencia de TEA ha aumentado constantemente en los
ultimos 30 afos, la interpretacion de esta tendencia permanece incierta. La variabilidad de los
meétodos de encuesta, los cambios en los conceptos de diagndstico y la ampliacién de las
definiciones, la sustitucion de diagndsticos, la mejor identificacion y la sensibilizacion han
contribuido a esta tendencia?®’.

Una vez explicadas las definiciones, las prevalencias, se describe a continuacién el concepto
de conducta adaptativa, esto para entender el modelo multidimensional que debe tomarse en
cuenta al evaluar los trastornos del neurodesarrollo.

7.- Conducta adaptativa.

7.1 Antecedentes historicos de la conducta adaptativa.

En Grecia se pueden encontrar los primeros escritos sobre la conducta adaptativa y su relacion
con el retraso mental. El término idiota, usado de manera comun hasta el siglo XX para
describir a las personas con trastorno del desarrollo intelectual, se deriva de una palabra griega
utilizada para designar a aquellas personas que no se ajustaban a la vida publica de la
comunidad®”

Las pruebas de inteligencia se introdujeron a principios de 1900 siendo en su momento un
meétodo objetivo, el concepto de cociente intelectual ha constituido durante mucho tiempo un
criterio que resultaba practicamente incuestionable con base en lo que se ha tipificado al
trastorno del desarrollo intelectual siendo estos instrumentos los que han guiado durante
mucho tiempo la intervencién con el colectivo de personas con trastorno del desarrollo
intelectual. Sin embargo, éstas s6lo reflejaban el rendimiento en tareas académicas y
perjudicaban a aquellas personas que procedian de entornos sociales mas pobres®”

En los afios 70 y 80, se identifico la necesidad de evaluar y considerar como criterio diagnostico
no sélo el coeficiente intelectual, sino la capacidad de la persona para adaptarse a las
demandas en un ambiente social cada vez mas cambiante, los esfuerzos de los investigadores
se centraron en identificar qué habilidades adaptativas eran necesarias para asegurar la
integracion de las personas con trastorno del desarrollo intelectual en su comunidad y en ese
momento solo se disponia de la Escala Vineland de Madurez Social®’.

Dicho cambio se situa en un momento histérico importante para la psiquiatria, el movimiento
de desinstitucionalizacion lo que incrementd la necesidad de evaluar y fortalecer conductas o
comportamientos considerados como importantes para incluir a las personas con trastorno del

desarrollo intelectual en entornos de aprendizaje y convivencia, respaldando de esa manera la
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tesis que sostiene que las puntuaciones de coeficiente intelectual no pueden ser consideradas
criterio diagnostico suficiente para trastorno del desarrollo intelectual, del mismo modo que no
pueden ser un criterio absoluto ni suficiente para la mejor planificacion e intervencion en este
grupo poblacional que en si mismo ha sido vulnerado?®.

Se hara una breve revision acerca de la evolucion de los instrumentos desarrollados. Debido
a la falta de uniformidad en los criterios, ocurri6 que surgieron una gran cantidad de
instrumentos que carecian de estandares que permitieran la uniformidad de la evaluacion.
Por este motivo, surgié la necesidad en la década de los 80 de comprender, definir y
caracterizar el constructo de la conducta adaptativa. Aunque las limitaciones significativas en
conducta adaptativa se introducen como criterio diagnéstico de trastorno del desarrollo
Intelectual (DI) en 1959, el proceso de diagnostico de esta condicion ha estado dominado por
las pruebas de funcionamiento intelectual.

El peso otorgado a las puntuaciones de coeficiente intelectual (Cl) ha dado lugar a que la
evaluacion de la conducta adaptativa quede relegada a situaciones en las que queremos
evaluar la efectividad de un programa o poner en marcha intervenciones que maximicen la
autonomia de la persona con DI, olvidando que constituye ademas un criterio necesario
(aunque no suficiente) para establecer el diagnostico de esta condicidn.

Por otra parte, han sido mas bien escasos los instrumentos que, con adecuadas propiedades
psicométricas, se han centrado en la identificacion de limitaciones significativas en este
conjunto de habilidades conceptuales, sociales y practicas que se denominan conducta
adaptativa®’.

En el afio 1992, Asociacion Americana de Retraso Mental en un intento por definir de un modo
mas operativo el constructo de habilidades de adaptacion social o conducta adaptativa propuso
un conjunto de diez areas de habilidades adaptativas, estableciendo como criterio diagnostico
de trastorno del desarrollo intelectual(junto con limitaciones significativas en el funcionamiento
intelectual y una edad de inicio anterior a los 18 afios) la presencia de limitaciones significativas
en dos 0 mas de estas areas: comunicacion, autocuidado, vida en el hogar, habilidades
sociales, utilizacion de la comunidad, autodireccion, salud y seguridad, habilidades
académicas funcionales, tiempo libre, y trabajo®.

Estas diez areas a su vez implicaban un concepto mucho mas complejo y multidimensional, al
especificar diez areas de adaptaciéon social, todas ellas consideradas centrales a la hora de
evaluar el trastorno del desarrollo intelectual, sin embargo, la falta de consenso dio lugar a que
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algunos autores criticaran el constructo y que se tradujera en una preponderancia del uso del

Cl como Habilidades y dominios de conducta adaptativa definidos por la AAMR (actual AAID),

ver tabla 4.

Tabla 4. Habilidades y dominios de conducta adaptativa.

Habilidad Adaptativa

Descripcion

Comunicacion

Pronunciacién, lenguaje y escucha necesarias para la
comunicacion con otras personas, incluyendo el
vocabulario, la respuesta a preguntas y las habilidades de
conversacion

Utilizacion de recursos | Necesarias para desenvolverse adecuadamente en la
comunitarios comunidad, incluyendo el uso de los servicios disponibles,
las habilidades para el uso del dinero y la movilidad.
Habilidades académicas | Académicas basicas (matematicas, lectura, escritura),
funcionales para desenvolverse con independencia, incluyendo el

decir la hora, la utilizacion de unidades de medida y la
escritura de notas y de cartas.

Vida en el hogar

Necesarias para mantener un cuidado basico del lugar de
residencia, incluyendo la limpieza, el mantenimiento y las
reparaciones, asi como la preparacion de la comida y la
realizacion de tareas domésticas.

Salud y seguridad

Proteccion de la salud y para el afrontamiento de
enfermedades y lesiones, incluyendo el cumplimiento de
normas de seguridad, el uso de medicamentos y buscar
prudencia.

Ocio

Participar y planificar actividades recreativas, incluyendo
jugar con otros, realizar actividades ludicas en casa y
seguir las reglas de los juegos.

Autocuidado

Cuidado personal incluyendo la alimentacion, la

vestimenta, el aseo y la higiene.

Autodireccion

Ejercer la independencia, la responsabilidad y el
autocontrol personal, incluyendo la realizacidén de tareas
de principio a fin, el cumplimiento de horarios, limites
temporales y normas, asi como la toma de decisiones.

Social Relacionarse socialmente y llevarse bien con los demas,
tener amigos, mostrar y reconocer las emociones, ayudar
a los otros y mostrar civismo.

Motora Manipulacion del medio ambiente y la locomocién, como

sentarse o levantarse, caminar, dar patadas o el desarrollo
de actividades mas complejas como hacer deporte.

Fuente: Schalock RL, Balboni G, Tasse MJ, Borthwick-duffy SA, Spreat S, Thissen D, et al. Research in Developmental Disabilities

The Diagnostic Adaptive Behavior Scale : Evaluating its diagnostic sensitivity and specificity. Res Dev Disabil. 2014;35:2884-93.
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La adopcion de nuevos enfoques y paradigmas a la hora de trabajar con el colectivo de
personas con trastorno del desarrollo intelectual (DI) ha puesto de manifiesto la necesidad de
adoptar sistemas de diagnostico y clasificacion multidimensionales que permitan realizar una
evaluacion acorde a las necesidades particulares de cada individuo, entendiendo la
discapacidad como el resultado de la interaccion entre las limitaciones individuales y las
demandas del entorno social y cultural que nos rodea'®¥ %%

Por lo que algunos autores entre ellos Shalock y Greenspan comenzaron a cuestionarse si
inteligencia y conducta adaptativa eran incluidas dentro de un marco tedrico comun de
competencia global en el que se pudiera implementar un modelo integrador para abordar el
trastorno del desarrollo intelectual. Este modelo plantea que, inteligencia y conducta adaptativa
son constructos independientes, aunque intimamente relacionados?’.

A partir de este modelo de competencia general, inteligencia y conducta adaptativa son
considerados a partir de este momento constructos multidimensionales y jerarquicos, pudiendo
observarse entre ambos un gran paralelismo. Cuando decimos que una persona muestra una
conducta y unas habilidades adaptativas adecuadas imaginamos a alguien que se preocupa
por su salud, que participa en las actividades de su comunidad, que va a la escuela o que tiene
un empleo apropiado. También podria tratarse de alguien que aplica de manera efectiva lo que
aprende en la escuela, que mantiene relaciones gratificantes con otras personas, que se
comunica habitualmente con su familia y con sus amigos, que disfruta de sus momentos de
ocio y que ademas se preocupa por los aspectos relacionados con sus necesidades diarias,
como pueden ser la higiene, la vestimenta y los habitos alimenticios®.

Se considera que estos tres aspectos (funcionamiento intelectual, conducta adaptativa y edad
de inicio) son fundamentales de cara a la realizacion de un diagnostico, siendo necesario dejar
atras sistemas de clasificacion y diagnéstico que contemplen unicamente como criterio, bien
la etiologia de la discapacidad, bien medidas de inteligencia, para centrarnos en las cinco
dimensiones propuestas por la Asociacion Americana para el retaso metal, el hablar de
trastorno del desarrollo intelectual, siendo la conducta adaptativa una de ellas: capacidades
intelectuales, conducta adaptativa (conceptual, social y practica), participacion, interacciones,
roles sociales, salud (salud fisica, salud mental y etiologia) y contexto (ambiente y cultura)®.
7.2 Definicion.

El comportamiento adaptativo es el conjunto de "habilidades conceptuales, sociales y

practicas" aprendidas. El funcionamiento adaptativo se refiere a la realizacion de las
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actividades diarias requeridas para la suficiencia personal y social'. Las habilidades
adaptativas se definen por el rendimiento, no por la capacidad. Las mediciones de las
habilidades de adaptacion indican el grado en que una persona puede funcionar
independientemente o necesita apoyo en la vida diaria'®.

Pero hay que entender que la conducta adaptativa, en primer lugar, se caracteriza por su
especificidad situacional o, en otras palabras, la habilidad de la persona para poner en marcha
las habilidades especificas que requiere un ambiente determinado y/o modificar su
comportamiento en funcion de este ultimo. De este modo, la capacidad de adaptacién de un
individuo dependera de lo exigentes que sean las demandas de una situacion concreta asi
como de las expectativas de las personas presentes en la misma, aspecto mas que complejo
de evaluar®.

En segundo lugar, las habilidades adaptativas incrementan en complejidad con la edad (por
ejemplo en el periodo de transicion a la vida adulta vamos adquiriendo habilidades
ocupacionales que nos permitiran optar a un puesto de trabajo en un futuro), por lo que los
instrumentos de diagndstico han de construirse, ademas, teniendo en cuenta una perspectiva
evolutiva.

Por ultimo, la conducta adaptativa refleja el comportamiento habitual de la persona,
conocimiento al que en muchas ocasiones sélo podemos acceder entrevistando a aquellos
que pertenecen al entorno mas proximo de la persona con DI dadas las limitaciones cognitivas
o de lenguaje que puede llegar a presentar este colectivo y que dificultan, junto con otros
factores como el consentimiento (Tassé, 2009) y la posibilidad de auto informe®.

Desde un punto de vista practico, un indicador critico del progreso de un individuo es su
capacidad para traducir el potencial cognitivo en habilidades de la vida real, definidas aqui
como comportamientos adaptativos. Estos incluyen la capacidad de una persona para
conversar y entender a los demas, cuidar de la salud, el aseo personal y las tareas domésticas,
participar en actividades grupales y comunitarias, asi como interactuar con otros y desarrollar
relaciones entre muchas otras habilidades necesarias para navegar con éxito en el mundo
social®®.

Concluyendo, ¢ Por qué es importante estudiar la conducta adaptativa? La informacion sobre
mejoria o retrasos en la adquisicion de habilidades de adaptacion puede informar a los
profesionales de la necesidad de intensificar la instruccion de habilidades adaptativas en
transiciones especificas de edad®’.
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8. Instrumentos para evaluar la conducta adaptativa con fines diagndsticos.

En el contexto internacional, de las mas de 200 pruebas de evaluacion de conducta adaptativa
identificadas por Schalock en 1999, se considera que tan sélo cuatro son apropiadas en el
contexto inglés para la realizacion del diagndstico de limitaciones significativas en conducta
adaptativa: Escalas Vineland de Conducta Adaptativa-2a edicion’ (Vineland Adaptive Behavior
Scales-2nd Edition, VABS) (Sparrow, Cicchetti y Bala, 2005); ‘Sistema de Evaluacion de la
Conducta Adaptativa- II' (Adaptive Behavior Assessment System-Il, ABAS- Il) (Harrison y
Oakland, 2003); Escalas de Conducta Independiente-Revisadas, SIB-R (Scales of
Independent Behavior-Revised) (Bruininks y colaboradores., 1996); y la ‘Escala de Conducta
Adaptativa- Version Centros Educativos’ de la AAMR en su segunda edicion (AAMR Adaptive
Behavior Scale—School: Second Edition, ABS-S2) (Lambert, Nihira y Lenland, 1993)

De estos 4 instrumentos, tan solo disponemos en castellano del Inventario para la Planificacion
de Servicios y Programacion Individual, ICAP (Montero, 1993) desarrollado a partir de las SIB-
R y el diagnostico de limitaciones significativas en conducta adaptativa no es su objetivo
principal. Del mismo modo, incluye el dominio de habilidades motoras, eliminado de la
concepcion actual de conducta adaptativa al considerar que éstas han de ser evaluadas en el
marco de la dimension Salud. Lo mismo ocurre con los problemas de conducta, que si bien
son utiles de cara a interpretar las puntuaciones obtenidas a través de instrumentos de
evaluacion de la conducta adaptativa, no han de ser considerados como ausencia de la misma.
Debido a la falta de uniformidad y consenso en los estandares profesionales para el
diagnostico de limitaciones significativas en conducta adaptativa, la Asociacion Americana de
Discapacidades Intelectuales y del Desarrollo (AAIDD) comienza a plantear en 2006 el
desarrollo de una Escala de Diagnéstico de Conducta Adaptativa (Diagnostic Adaptive
Behavior Scale, DABS), con una serie de caracteristicas concretas, se centraria unicamente
en funcion del diagnostico, sino que evaluaria las dimensiones especificas de conducta
adaptativa, resultado de los distintos estudios de analisis factorial de su estructura (conceptual,
practica y social) y trataria de ofrecer medidas de otros aspectos sobre los cuales no
proporcionan informacién los instrumentos de evaluacién disponibles®.

8.1 Escala de comportamiento adaptativo de Vineland Il (VINELAND, Cicchetti, 2005).

Ha sido propuesta como una de las herramientas mas validas y confiables para la evaluacion

de las habilidades de comportamiento adaptativo®®. Se trata de una entrevista
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semiestructurada que evalua el comportamiento adaptativo de se administra de forma

individual y mide el comportamiento adaptativo desde el nacimiento hasta los 90 afos.

Especificamente, cuatro dominios diferentes evaluan cada paso de desarrollo de 0 a 90 afios

en comunicacion, socializacion y habilidades de adaptacion de la vida diaria, y de 0 a 7 anos

en habilidades motrices, ver Tabla 5.

Cada dominio estda formado por subdominios

(Comunicacioén receptiva, expresiva y escrita, Habilidades de convivencia diarias personales,

domeésticas y comunitarias, Relacion interpersonal, Tiempo de juego y ocio, y Socializacion de

destrezas de afrontamiento, Habilidades motoras gruesas y finas)*.

Tabla 5. Dominios y Subdominios del VINELAND II.

Dominio

Subdominio

Comunicacién

Habilidades de pronunciacion, lenguaje y
escucha necesarias para la comunicacion
con otras personas, incluyendo el
vocabulario, la respuesta a preguntas y las
habilidades de conversacién

1. Expresivo: el lenguaje expresivo se relaciona con el
sistema de produccion del lenguaje (Kuder, 2003), es
decir, con el uso del lenguaje para comunicar o expresar
pensamientos y sentimientos. El lenguaje expresivo
incluye los tipos de comunicacion hablada (oral), escrita y
gestual (senas).

2. Receptivo: Lo que el individuo entiende

3. Escrito: Lo que el individuo lee y escribe

Actividades de la vida diaria.

1. Personal: Habilidades del individuo para comer vestirse
y la higiene persona

2. Doméstico: Que tareas realiza en el hogar y su
desempefio.

3. Comunidad: Como el individuo utiliza el tiempo, el
dinero, el teléfono y sus habilidades laborales

Socializacion

Habilidades necesarias para relacionarse
socialmente y llevarse bien con los demas,
tener amigos, mostrar y reconocer las
emociones, ayudar a los otros y mostrar
civismo.

1. Interpersonal: Como interactia con otros: como
responde a otros, capacidad de reconocer y expresar
emociones, imitacion, comunicacién social, amistades,
cuidado por otros, pertenencia a grupos, citas

2. Juego y ocio: Como los individuos juegan y ocupan su
tiempo libre

3. Afrontamiento: Como un individuo
responsabilidad y sensibilidad con otros

muestra

Habilidades motoras

Habilidades motoras basicas finas y gruesas
necesarias para la manipulacion del medio
ambiente y la locomocion, como sentarse o
levantarse, caminar, dar patadas o el
desarrollo de actividades mas complejas
como hacer deporte.

1. Destrezas motoras finas: como usa las manos y dedos
para manipular objetos.

2. Destrezas motoras finas: como utiliza brazos y piernas
para movimiento y coordinacion.

Conductas mal adaptativas

Opcional. Conductas indeseables que pueden interferir
con las funciones adaptativas del individuo.
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Se aplica por un entrevistador en un tiempo estimado de 25 a 90 minutos, las opciones de
respuesta abarcan de 0 a 2, donde 0 es “nunca”, 1 es “comienza a ejecutar, pero no termina”
y 2 es “habitualmente”. La calificacion cruda representa la sumatoria de las conductas
presentes. También provee un puntaje de conducta mal adaptativa que incluye problemas
externalizados e internalizados. Los puntajes estandarizados ubican al individuo en un perfil
bajo (< a 2 DE) moderadamente bajo (entre <1y <2 DE), promedio, moderadamente alto (entre
+ 1y + 2 DE)y alto (entre +2 y +3 DE). La consistencia interna se ha reportado entre 0.80 y
0.90 existiendo multiples estudios de validez (Sparrow y colaboradores, 2005; Verdugo, Navas,
Arias & Gomez, 2010)32. Dominios y subdominio explorados en la escala de comportamiento
adaptativo (Sparrow, Cicchetti y Bala, 2005).

8.2 La Diagnostic Adaptive Behavior Scale (DABS, AAIDD, 2006), fue construida tomando
como base los principios de la Teoria de Respuesta al item (TRI). Esta metodologia ha
permitido seleccionar aquellos reactivos que proporcionan la maxima informacion en torno al
punto de corte diagnostico (por elemplo dos desviaciones tipicas por debajo de la media) y en
distintos momentos del desarrollo evolutivo (recordemos que la conducta adaptativa
incrementa en complejidad con la edad): 4-8 afios, 9-15afos y 16-21 afios. Cada una de estas
versiones esta formada por un conjunto final de 75 reactivos que evaluan tres tipos de
habilidades de adaptacion social: conceptuales, sociales y practicas. Una puntuacion tipica
aproximadamente por debajo de 70, bien en uno de los tres tipos de habilidades adaptativas,
bien en la puntuacion total de conducta adaptativa, indica la presencia de limitaciones
significativas®>.

Se obtuvieron tres versiones de la DABS, cada una de las cuales se orienta a la evaluacion de
aquellas habilidades conceptuales, sociales y practicas susceptibles de ser medidas en
distintos momentos del desarrollo evolutivo: 4-8 afio. Inicialmente compuesta por un conjunto
de 168 reactivos); 9-15 anos; (con un total inicial de 213 reactivos); y 16-21 afos (formada en
un primer momento por 291 reactvos). Cada una de las versiones de la DABS se analizo
posteriormente siguiendo los principios de la TRI y de acuerdo al Modelo de Crédito Parcial
(Partial Credit Model, PCM)de Masters (1982) a través del software estadistico Winsteps 3.68.1
Esta metodologia permitié analizar el funcionamiento de los reactivos (i.e., dificultad)y de las
personas (i.e., nivel de conducta adaptativa) en una misma escala (i.e., lo-gits), facilitando asi
la seleccidn de aquellos reactivos (i.e., 75 para cada una de las tres versiones) que median

con mayor precision entorno al punto de corte diagnéstico33.
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8.3. Adaptive Behavior Assessment System-Second Edition (ABAS-II, Thomas Oakland 2013).
En un primer momento, se reconocio la necesidad de desarrollar un test para evaluar la
conducta. Este hecho llevo al desarrollo del Sistema de Evaluacion de la Conducta Adaptativa
(ABAS) para las edades de 5 a 89 afos y mas tarde a su revision, el Sistema de Evaluacion
de la Conducta Adaptativa-ll (ABAS-Il) para las edades de 0 a 89 afnos. El Sistema de
Evaluacion de la Conducta Adaptativa (ABAS-II) es un test normativo que evalua la conducta
y las habilidades adaptativas de las personas entre los 0 y los 89 afios. Los cinco ejemplares
del ABAS-II pueden utilizarse con diferentes objetivos, incluyendo la evaluacién de las
personas que presentan dificultades en las habilidades necesarias para desenvolverse de
manera eficaz en su entorno. El uso del ABAS-II, junto con otros métodos de evaluacién desde
un enfoque multidimensional y multimétodo, ayuda a los profesionales a diagnosticar, a
identificar los puntos fuertes y las limitaciones y a planificar y evaluar sus intervenciones. Cada
reactivo describe una habilidad funcional adaptativa especifica. Asi los informadores deben
valorar si la persona presenta o no dicha habilidad y, en caso afirmativo, la frecuencia con la
que se muestra cuando es necesaria (es decir, siempre, a veces 0 nunca). Existen cinco
ejemplares que se desglosan a continuacion®.

El ejemplar Infantil-Padres se debe emplear en la evaluacion de nifios desde los 0 hasta los 5
afnos: los informadores pueden ser los padres u otros cuidadores principales que vivan con el
nifo y que estén familiarizados con sus actividades diarias (como por ejemplo los abuelos u
otros adultos). Este modelo de ejemplar incluye 239 reactivos®.

El ejemplar Escolar-Padres permite evaluar a nifios y adolescentes de 5 a 21 anos. Abarca
desde el final de la etapa de educacion Infantil hasta el final de la educacion obligatoria y
continua algunos afios mas. Este ejemplar se dirige a los padres y a otros cuidadores que
vivan con la persona evaluada y que estén familiarizados con sus actividades diarias (como
los abuelos u otros adultos). Este modelo de ejemplar incluye 231 reactivos®.

El ejemplar Infantil-Profesores se utiliza con los nifios de 2 a 5 afios. Se dirige a los profesores,
profesores de apoyo, cuidadores u otras personas familiarizadas con las actividades diarias
del nifio en los contextos de la escuela infantil y la educacion preescolar o escolar. Este modelo
de ejemplar incluye 197 reactivos®.

El ejemplar Escolar-Profesores esta destinado a los nifios y adolescentes de 5 a 21 afios.
Abarca desde el final de la etapa de Educacion Infantil hasta el final de la educacién obligatoria
y continua algunos afios mas. En este caso debe ser respondido por los profesores, profesores
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de apoyo u otros profesionales familiarizados con las actividades diarias en la escuela de la
persona evaluada. Incluye 192 reactivos®.

El ejemplar para Adultos se debe utilizar para evaluar a personas desde los 16 hasta los 89
afnos. Pueden contestar a este ejemplar los familiares, tutores, amigos cercanos, ayudantes,
cuidadores y cualquier persona familiarizada con las actividades diarias del adulto en su hogar
0 en su comunidad. También lo puede completar la propia persona evaluada en un formato de
autoevaluacion, siempre y cuando sus caracteristicas mentales y emocionales le permitan
responder de manera valida a los reactivos. Este modelo de ejemplar esta formado por 239
reactivos.

Los ejemplares del ABAS-Il evaluan 10 areas especificas de habilidad adaptativa que se
agrupan en tres indices referidos a los dominios de la conducta adaptativa. Tanto las areas de
habilidad adaptativa como los dominios del ABAS-Il se basan en la definicibn de conducta
adaptativa de la American Association on Mental Retardation (AAMR; 1992, 2002).

Se trata de un cuestionario cuestionario validado que se utiliza para evaluar la conducta
adaptativa. El instrumento tiene puntajes estandar referenciados por normas para tres
dominios: conceptual, social, practico y un puntaje general compuesto combinado y

adaptable.

Tabla 6. Instrumentos para la evaluacién de la conducta adaptativa.

Escalas y Propiedades
subescalas | Versiones | psicométricas | Edades | Tiempo Idioma Calificacion
Escalas de Conducta VINELAND Il (Cicchethi 2005)

Comunicacién | lyll Alta fiabilidad | 0-90 Depende | Validada | 117 items, escala
Habilidades de test- retest (a = | afios de la | en tipo Likert.
la vida diaria 0,98) edad de | espafol | Se calcula el
Habilidades Consistencia 60 a 90 | por coeficiente social
sociales interna 0.93 minutos | Verdugo. | con las edades
Habilidades Validez social (puntaje de
motoras convergente la escala del 0 al
Conducta 0.93 110) y la edad
adaptativa cronoldgica.

The develop-ment of the Diagnostic Adaptive Behavior Scale (DABS). AAIDD, 2006
4 a 8 anos, | DABS 82.9% De4a8 |30 Validada | EI formato de
Habilidades especificidad 9a15 minutos | en respuesta oscila
conceptuales 91.1 16 a 21 Espafol | entre las
Habilidades sensibilidad afios por puntuaciones 0 y
Sociales 171 Falsos Verdugo | 3.tipo likert.
Habilidades positivos en 2014 | Menos de 75
Practicas 8.9 falsos puntos en cada
9 a 15 afnos negativos sub escala
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Escalas y Propiedades

subescalas | Versiones | psicométricas | Edades | Tiempo Idioma Calificacion
Aspectos implican una
practicos mas disfuncién
complejos importante en la
16 a 21 afios capacidad
Incluye la adaptativa
evaluacién de

habilidades

ocupacionales

ABAS Il. Thomas Oakland 2013

Maestros 2 a 5 | ABAS |l Consistencia Nacimien | 20 Ingles Escala tipo Likert
y 5 a 21 afos mayor al 0.9 to a los | minutos de 4 opciones (no
Padres0a5, 5 Validez con | 89 afios puede, nunca o
a21y16 a 89 rangos que casi nunca
afios van del 0.4 al cuando es
Comunicacion 0.9 necesario, a
Uso de la veces cuando es
comunidad necesario, y
Funciones siempre o casi
académicas siempre cuando
Salud sea necesario).
Seguridad Puntaje mayor de
Vida escolar y 100.

del hogar

Autocuidado,
Autodireccion

A continuacidon se describen las alteraciones encontradas en la conducta adaptativa en los
trastornos del neurodesarrollo: TDI, TDAH y TEA.

9.- Trastornos del neurodesarrollo y conducta adaptativa.

Tradicionalmente, la evaluacion del comportamiento adaptativo se ha asociado con trastorno
del desarrollo intelectual. Sin embargo, la evaluacion también ha demostrado ser util para
planificar tratamientos personalizados para personas con otros trastornos, por ejemplo,
trastorno del espectro autista ademas, la evaluacién del comportamiento adaptativo también
parece ser informativa en nifos con trastorno de déficit de atencién / hiperactividad (TDAH) o
trastorno de aprendizaje especifico. A pesar de las diferencias en la sintomatologia nuclear,
tanto el trastorno del espectro autista (TEA) como el trastorno por déficit de
atencion/hiperactividad (TDAH) presentan un amplio abanico de problemas en el

funcionamiento adaptativo y en el aprendizaje®”.
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9.1. Trastorno del desarrollo intelectual y conducta adaptativa

En 1992, la Asociacion Estadounidense de Retraso Mental (AAMR) adoptd una posicién en
relacion al enfoque unidimensional y el multidimensional y conceptualizé el trastorno del
desarrollo intelectual, de acuerdo a este ultimo, que también se reflejé en la forma de entender
el comportamiento adaptativo®.

Suponiendo que las personas con trastorno del desarrollo intelectual experimentaran
dificultades derivadas de la presencia de limitaciones significativas en diferentes habilidades
de adaptacion: comunicacion, autocuidado, vida en el hogar, habilidades sociales, uso
comunitario, autodireccion, salud y seguridad, académicos funcionales, ocio y trabajo™®.

Los sistemas de diagnostico y clasificacion han otorgado mayor importancia al criterio de
comportamiento adaptativo para definir el trastorno del desarrollo intelectual. Como se refirid
previamente en el texto, el DSM-5 abandond su dependencia de los puntajes de Cl para
cuantificar la gravedad del trastorno del desarrollo intelectual®®.

En cambio, el DSM-5 ahora esta utilizando el nivel de déficits en el funcionamiento adaptativo
a través de habilidades conceptuales, sociales y practicas como el especificador relacionado
con la gravedad del trastorno del desarrollo intelectual que clasifican como leve, moderada,
grave o profunda (APA, 2013). Este es un cambio de paradigma significativo para el DSM*.
Pese a que la presencia de limitaciones significativas en conducta adaptativa constituye uno
de los tres criterios necesarios para establecer un diagnostico de trastorno del desarrollo
intelctual su estructura siempre ha sido objeto de un polémico debate entre investigadores. La
adopcion de nuevos enfoques para el estudio de la identificacidn ha puesto de relieve la
necesidad de sistemas de clasificacion multidimensionales basados en las necesidades y
circunstancias particulares de cada individuo®.

La décima edicién de la Asociacion Americana de Retraso Mental incorpora un nuevo proceso
o marco de evaluacion del trastorno del desarrollo intelectual, sefalando sus diferentes
funciones: diagndstico, clasificacion y planificacion de apoyos. Dentro de este proceso de
evaluacion de la DI, la evaluacion de la conducta adaptativa adquirira distinta relevancia en
funcién de si nuestro objetivo es el diagndstico (donde cobra mayor peso de cara a determinar,
junto con la evaluacion del funcionamiento intelectual y la edad de inicio, la ausencia/presencia
de DI), la clasificacion o la planificacion de apoyos.

La evaluacion de la conducta adaptativa, sobre todo con fines diagnosticos, ha constituido un
reto importante para la comunidad cientifica y los profesionales del ambito del trastorno del
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desarrollo intelectual, pues las practicas de evaluacion diagnostica de la conducta adaptativa
han sido mas bien escasas, debido en parte a la ausencia de instrumentos de evaluacion
apropiados?®.

A nivel practico, investigaciones previas han puesto de manifiesto que la conducta adaptativa
no es ni considerada a la hora de evaluar el trastorno del desarrollo intelectual, ni
adecuadamente medida (Reschly y Ward, 1991), utilizando exclusivamente pruebas de Cl en
el diagndstico de estudiantes con discapacidad. Estos autores, llegaron a sefialar que, hasta
un tercio de los casos revisados de trastorno del desarrollo intelectual leve, no presentaban
limitaciones significativas en conducta adaptativa®’.

9.2 Trastorno por déficit de atencién, hiperactividad e impulsividad

Los nifios con trastorno por déficit de atencion / hiperactividad (TDAH) manifiestan déficits
significativos en la mayoria de los dominios de funcionamiento adaptativo y su grado de déficit
puede ser comparable al asociado con trastorno del desarrollo intelectual leve®.

Los déficits en el comportamiento adaptativo per se no se han enfatizado en la evaluacion y el
tratamiento de nifos con TDAH. No obstante, estos nifios muestran una variedad de
comportamientos que probablemente resulten en disfuncion adaptativa, por ejemplo, hablan
excesivamente, organizan y comunican informacion de manera menos efectiva, no modulan
sus comunicaciones cuando la tarea lo exige y, es menos probable que respondan a las
preguntas o interacciones verbales de sus pares®.

Sin embargo, muy pocos estudios han investigado el perfil de comportamiento adaptativo de
nifios con TDAH y los hallazgos distan mucho de ser concluyentes. Los participantes con TDAH
mostraron retrasos en tres dominios de las habilidades de conducta adaptativa conceptual,
social y practica. Una evaluacion de las capacidades de adaptacion proporciona una vision
clinica mas amplia del funcionamiento diario del nifio y ayuda en las decisiones farmacologicas
con respecto a la respuesta Optima al tratamiento y cuando se deben considerar los cambios
en el régimen de tratamiento™®.

Los padres de los nifios con TDAH reportan mas problemas en la funcién del rol emocional-
conductual, la salud mental y la autoestima en nifios con TDAH en comparacioén con aquellos
sin TDAH. Los nifios con TDAH tienen mas problemas en comparacion con nifilos con ansiedad
y trastornos del humor, pero el TDAH comorbido con otros diagndsticos no influyé en la calidad

de vida general®.
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Estudios previos han informado un rendimiento por debajo del promedio en la funcion
adaptativa entre los nifios con TDAH, especialmente en las areas de socializacion,
comunicacion y habilidades de la vida diaria. También se han estudiado los factores asociados
con la disfuncion adaptativa en nifios con TDAH y se inform6 que hubo una asociacion entre
la madurez social y el equilibrio estatico / dinamico, siendo este ultimo uno de los indices de la
capacidad motora*'.

La caracteristica de la capacidad motora en nifios con TDAH es otro tema importante
discernido por muchos investigadores. Algunos investigadores informaron que muchos nifios
con TDAH tienen problemas motores con respecto a la motricidad gruesa y los déficits motores
finos, el uso inadecuado de la fuerza, el inicio prolongado del ajuste postural®’.

Desde la perspectiva de la practica clinica, es necesario identificar los factores asociados con
la funcion adaptativa en los nifios con TDAH, especialmente cuando se requiere para tratar las
inadaptaciones del nifio. Tal vez a través de la comprension y la reparacion de la capacidad
motora de los nifios, los médicos pueden ofrecer estrategias utiles para manejar las dificultades
en las habilidades de adaptacion para nifios con TDAH*!Y 42,

Mejorar el funcionamiento adaptativo es importante, porque el nivel de funcionamiento
adaptativo de un nifio influye directamente en su tipo de entorno educativo. Los nifios con
mejores habilidades de adaptacion tuvieron mas oportunidades de participar en actividades de
su nivel de grado.

9.2 Trastornos del espectro autista y conducta adaptativa

La conducta adaptativa es fundamental en individuos con trastornos del espectro autista,
porque la conducta adaptativa mas que el nivel cognitivo los que contribuye mas a la capacidad
del individuo para funcionar con éxito e independientemente en el mundo. La literatura que
confirma los déficits adaptativos en el autismo se remonta al menos a Volkmar y colaboradores
(1987). Varios estudios posteriores confirmaron que la Escalas de Conducta Adaptativa de
Vineland (Sparrow, Balla, y Cicchetti, 1984), es un instrumento bien estandarizado para evaluar
el comportamiento adaptativo, que es usado para documentar los retrasos en el desarrollo
adaptativo en individuos con autismo*®.

Multiples estudios sugieren que los nifios con TEA tienen mas impedimentos en la vida diaria
que los nifios sin este trastorno, a pesar de su edad o nivel cognitivo. Los padres de nifios con
TEA han informado mas preocupaciones sobre el bienestar de sus hijos que los padres de
nifos no afectados o aquellos con trastorno por déficit de atencion / hiperactividad (TDAH). Se
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ha descrito también que los nifios con TEA de alto funcionamiento fueron mas perjudicados
en el funcionamiento adaptativo y en el comportamiento adaptativo en comparacion con
aquellos sin TEA*,

Un area en la que se han encontrado alteraciones en los trastornos del espectro autista es el
lenguaje, la comunicacion expresiva; especificamente, el uso de elaboraciones en la sintaxis
y la morfologia y en el uso pragmatico del lenguaje para transmitir y buscar informacion en el
discurso. todos estos parecen reflejar un déficit por parte de los nifios con autismo en la
expresion verbal. En el subdominio de Comunicacion Expresiva, en areas que implican un uso
del lenguaje mas elaborado y criterios de éxito mas orientados socialmente, que incluyen: el
uso de combinaciones gramaticales de palabras; usar palabras funcionales (y marcadores
gramaticales (por ejemplo, plurales); usar el lenguaje para comunicar experiencias personales
e informacion comunmente conocida (por ejemplo, edad, cumpleafios); usar el lenguaje para
impartir nueva informacion, como para comunicar mensajes simples; usar el lenguaje para
obtener nueva informacion haciendo preguntas; hablando de objetos y eventos eliminados del
"aqui y ahora"; y hablando de temas menos concretos y mas conceptuales™®.

El Vineland-Il actualizado, es una herramienta muy eficiente para medir, incluso en
preescolares, el perfil de comportamiento adaptativo de los nifios con TEA. En cuanto a la
conducta adaptativa se ha identificado un perfil que incluye retrasos muy sustanciales en
socializacion, retrasos moderados en la comunicacion y fortalezas relativas en la vida diaria y
habilidades motoras generalmente se ha encontrado en individuos con nivel cognitivo alto o
promedio, es decir, el llamado " perfil de autismo tipico™*.

La investigacion con Vineland-Il ha encontrado un perfil de puntaje de dominio diferente
usando puntajes estandar para comparacion. El manual Vineland-Il (Sparrow y colaboradores,
2005) informa dos perfiles separados para nifios y adolescentes que son verbales (habilidades
motoras> comunicacion> vida diaria> socializacién) y no verbales (habilidades motrices> vida
cotidiana> socializacién> comunicacion). Este perfil de puntaje estandar Vineland-Il para nifios
no verbales se ha replicado en nifios pequefios y también se observo para nifos de dos afios
en el original Vineland (Stone y colaboradores, 1999). Por lo tanto, parece que se ha
encontrado un perfil diferente, caracterizado por las mayores debilidades en la comunicacion,
en lugar de la socializacion con el Vineland-Il para los nifios no verbales y preescolares. Para
los niflos que son verbales, se han encontrado mayores debilidades en las habilidades de la

vida diaria que la comunicacion en el Vineland-Il, con esto invertido en el Vineland original““.
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En general, se ha observado un perfil diferente con Socializacion superior a la Comunicacion
(Comunicacion, Socializacion, Habilidades de la vida diaria, Habilidades motoras) en
individuos con niveles cognitivos por debajo del promedio’®Y *°.

Sin embargo, en los nifios pequefios con diferentes niveles cognitivos, los estudios que han
utilizado VINELAND han encontrado resultados contrastantes: la socializacion en mejor nivel
en comparacion con las habilidades de comunicacién y de la vida diaria o la comunicacion mas
alta que Habilidades de socializacién y vida diaria®*.

Los preescolares con TEA tienen deficiencias al jugar con objetos o companieros, al usar el
lenguaje para interactuar con otros y en habilidades receptivas adaptativas de mostrar interés
y prestar atencion a lo que dicen los cuidadores y seguir instrucciones verbales. Las
comparaciones de nifilos con TEA y compafieros que tienen la misma competencia linguistica
y cognitiva pero diferentes trastornos del neurodesarrollo sugieren que los nifios con TEA
experimentan un déficit especifico, no en conocimiento verbal o competencias linguisticas, sino
en el uso funcional del lenguaje en actividades cotidianas*®.

Es importante sefialar que las habilidades ejecutivas influyen en la adaptacién de jovenes con
TEA, por encima de las variables demograficas y de la inteligencia. Los nifilos con TEA
presentan también una actitud mas negativa hacia el aprendizaje y mas problemas en la
relacion con los companeros dentro del aula. Estudios epidemiolégicos sugieren que los
sintomas de autismo relacionados con los déficits sociales incrementan el riesgo de mayor
desajuste académico™.

La investigacion transversal ha demostrado que, en la infancia, los puntajes estandar del
comportamiento adaptativo tienden a disminuir con el aumento de la edad para las personas
con TEA, lo que sugiere que esta poblacion no desarrolla habilidades adaptativas a un ritmo
esperado de las normas estandarizadas. Esto también se ha demostrado en investigaciones
longitudinales, que muestran que, con el tiempo, los nifilos con ASD muestran disminuciones
en las puntuaciones de cociente de desarrollo de la conducta adaptativa'®.

En individuos con TEA generalmente se encuentran mas bajos que su nivel intelectual con el
aumento de esta discrepancia en el tiempo. La investigacion sobre la trayectoria de las
habilidades de comportamiento adaptativo ha demostrado que la mayoria de las personas con
autismo demuestran mejoras en las areas de comunicacion funcional cotidiana y habilidades

para la vida diaria*’.
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Los estudios de seguimiento han mostrado una modesta mejoria en habilidades adaptativas
desde la nifiez temprana hasta la adolescencia y la edad adulta, con deficiencias persistentes
en la comunicacién en nifios, pero mejoradas por la adolescencia y la edad adulta®”.

Aunque existe una importante heterogeneidad interindividual en la interaccién social, las
deficiencias en este dominio son caracteristicas distintivas del autismo. Los estudios
disponibles indican que, si bien los déficits sociales pueden mejorarse, siguen siendo
significativos en la adolescencia y la edad adulta, incluso entre una muestra de alto
rendimiente®’.

Los estudios de seguimiento a largo plazo indican que existe heterogeneidad en las
habilidades de la vida diaria de los individuos con TEA, pero que la mayoria sigue dependiendo
de sus familias o proveedores de servicios profesionales para las tareas de la vida diaria.

Finalmente, se acordd que las habilidades de adaptacion en el autismo surgen a través de
multiples rutas, pero la mayoria de los estudios enfatizan que el cociente intelectual es el
predictor mas fuerte del resultado en la edad. Los estudios que examinan la relacién entre las
habilidades adaptativas y la sintomatologia autista también han encontrado tendencias
variables. Pocos estudios han investigado tratamientos especificos que puedan mejorar las
habilidades de adaptacién en nifios con autismo*’.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En nuestra poblacién existe un aumento en el diagndstico de los trastornos del neurodesarrollo,
pero estos no se han abordado desde el constructo de la conducta adaptativa, en la literatura
se encuentran descritos estos estudios en otras poblaciones, los cuales ademas también
resultan insuficientes ya que los Trastornos del Neurodesarrollo se diagnostican cada vez con
mayor frecuencia, pero en muchas ocasiones a edades en las que las intervenciones no son
tan efectivas. (TDI, TDAH y TEA).

Conocer esta informacion puede aportar datos que puedan promover la investigacion y
mejores tratamientos para los pacientes con trastornos del neurodesarrollo TDI, TDAH y TEA.
¢ Cual es el nivel de conducta adaptativa en los Trastornos del Neurodesarrollo?
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JUSTIFICACION

La UNICEF (2013), en su Informe Estado Mundial de La Infancia hace énfasis en el
compromiso con los derechos y el futuro de los nifios, y en dar prioridad a los mas
desfavorecidos. Es una cuestién de equidad y beneficio para todos. La exclusidén suele ser
consecuencia de la invisibilidad. Pocos paises disponen de informacion viable sobre cuantos
de sus ciudadanos padecen por ejemplo una discapacidad.

De acuerdo a la Convencién de los Derechos del Nifio y la Convencion sobre los Derechos de
las Personas con discapacidad, todos los nifios y las nifias tienen derecho a disfrutar del mas
alto nivel posible de salud. Lo cual incluye la salud mental.

La salud mental infantil es parte de un modelo en atencion prioritario, ya que sin ello no se
llevara a cabo un desarrollo normal, lo cual influira en el desarrollo posterior de psicopatologia9
y20.

El crecimiento de los nifios durante los primeros tres afios de vida es rapido, de modo que la
deteccién y la intervencion oportuna son de vital importancia. Las pruebas de deteccion de
posibles problemas en el desarrollo son un medio eficaz para detectar discapacidades en los
nifios, asi desde edades tempranas pueden identificarse los trastornos del neurodesarrollo®.
A nivel mundial existe tanta diferencia en cuanto a las prevalencias reportadas en los trastornos
del neurodesarrollo por lo que resulta dificil comprender la dimension del problema, esto tiene
que ver con el enfoque utilizado para realizar el diagnostico, en México en particular se cuenta
con datos epidemioldgicos poco confiables, haciéndose recientemente esfuerzos por tratar de
identificar las prevalencias asi como la caracterizacion del trastorno del desarrollo intelectual'®.
Igualmente la Encuesta Nacional de Nutricion en su edicion correspondiente al afio 2012, nos
permite conocer indicadores de discapacidad entre ellos se describen en nifios de 2 a 5 afios
los siguientes: habla diferente de lo normal, tardd mucho en sentarse, pararse o caminar, no
puede nombrar ningun objeto. En el mismo grupo de edad, pero en nifias se identificaron los
siguientes: habla diferente de los normal, no se le entiende lo que habla, tard6 mucho en
sentarse, no entiende lo que se le dice®Y®.

Es asi que se deben realizar programas preventivos para detectar a tiempo a pacientes con
riesgo de presentar Trastornos del Neurodesarrollo, siendo esto posible ya que cuatro de estos

indicadores se encuentran presentes en nifios con TDI, TDAH Y TEA.
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Esto resulta importante ya que en nuestro hospital de acuerdo a los datos obtenidos de
morbilidad en el servicio de consulta externa de nuestro hospital el TDAH ocupé el primer lugar
como motivo de consulta, los TEA el sexto lugar. Lo cual indica que los pacientes no reciben
atencion primaria

Es asi que la importancia de este estudio radica en poder en primer lugar tener un enfoque
preventivo al identificar los indicadores de riesgo de discapacidad; en segundo lugar, hacer un
diagnostico multidimensional y dar un tratamiento basado en las caracteristicas del sujeto que
le permita tener una mejor conducta adaptativa y no s6lo administrar farmacos, es decir lograr
intentar alcanzar el constructo de salud planteado por la Organizacion Mundial de la Salud®.
Siendo la conducta adaptativa un constructo medible y relacionado con la calidad de vida de

los nifios resulta fundamental incluirlo dentro de las valoraciones en el nivel primario.
HIPOTESIS

H1: Los trastornos del neurodesarrollo tienen distintos perfiles de conducta adaptativa segun
la escala de VINELAND.

Ho: Los trastornos del neurodesarrollo NO tienen distintos perfiles de conducta adaptativa
segun la escala de VINELAND.

H1: El trastorno del espectro autista en comorbilidad con TDI, tiene el perfil mas bajo de
conducta adaptativa.

HO: El trastorno del espectro autista en comorbilidad con TDI, no tiene el perfil mas bajo de
conducta adaptativa

OBJETIVOS

General.

Evaluar el nivel de conducta adaptativa en los Trastorno del desarrollo intelectual los Trastorno
por déficit de atencidn y los Trastornos del espectro autista.

Especificos.

1. Describir las caracteristicas sociodemograficas de los trastornos del neurodesarrollo (TDAH,
TDI y TDAH).
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2. l|dentificar en nivel de conducta por subdominios en el TDI: Comunicacion: lenguaje
expresivo, receptivo y escrito); actividades de la vida diaria, personal: habilidades para vestirse,
comer e higiene personal, actividades en el hogar y actividades en la comunidad; Socializacion:
interpersonal, juego y ocio, capacidades de afrontamiento; Habilidades motoras: destreza
motora fina y gruesa; conductas maladaptativas.

3. ldentificar en nivel de conducta por subdominios en el TDAH: Comunicacion: lenguaje
expresivo, receptivo y escrito); actividades de la vida diaria, personal: habilidades para vestirse,
comer e higiene personal, actividades en el hogar y actividades en la comunidad; Socializacion:
interpersonal, juego y ocio, capacidades de afrontamiento; Habilidades motoras: destreza
motora fina y gruesa; conductas mal adaptativas.

4. |dentificar en nivel de conducta por subdominios en el TEA: Comunicacion: lenguaje
expresivo, receptivo y escrito); actividades de la vida diaria, personal: habilidades para vestirse,
comer e higiene personal, actividades en el hogar y actividades en la comunidad; Socializacion:
interpersonal, juego y ocio, capacidades de afrontamiento; Habilidades motoras: destreza

motora fina y gruesa; conductas mal adaptativas.

MATERIAL Y METODOS

Tipo de diseiio.
Es un estudio observacional, transversal, prospectivo y descriptivo.
Muestra.
En el presente estudio se incluiran 54 nifios y adolescentes de 6 a 15 afos de edad que
cuenten con algun trastorno del neurodesarrollo aislado o en comorbilidad. La muestra es no
probabilistica por conveniencia, a fin de garantizar el control de algunas variables, incluye
pacientes que se encuentren recibiendo atencion en el Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan
N. Navarro” y que cumplan los criterios de inclusion correspondientes.
Criterios de inclusién.
¢ Nifos y adolescentes de 6 a 15 afios de edad de ambos sexos.
e Diagnoéstico clinico presuntivo por psiquiatra infantil y de la adolescencia de acuerdo a
los criterios de la 102 edicion de la Clasificacion Internacional de Enfermedades CIE-10
de Retraso mental F70-79, Trastorno hipercinético FO0 y/o Trastorno generalizado del

desarrollo F84.
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Confirmacion diagndstica de retraso mental (trastorno del desarrollo intelectual, TDI)
mediante un puntaje de coeficiente intelectual Cl <70 por Wechsler Intelligence Scale
for Children-Fourth Edition WISC-1V, y un nivel de adaptacion bajo (< 1 DE a <2 DE) o
moderadamente bajo (< 2 DE a <5 DE) en la Vineland Adaptative Behavior Scales,
Second Edition Vineland-II.

Confirmacion diagndstica de trastorno hipercinético (trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad, TDAH) por Mini International Neuropsychiatric Interview for Children and
Adolescents MINI-KID.

Confirmacion diagnostica de Trastorno del espectro autista, TEA por un puntaje = a 10
puntos en interaccidén social reciproca, = a 8 puntos en comunicacion verbal, 2 a 7
puntos en comunicacion no verbal y = a 3 puntos en conductas repetitivas en el Autism
Diagnostic Interview, Revised ADI-R.

Ambos padres biologicos que sepan leer y escribir.

Consentimiento informado por escrito de los padres del menor para participar en el
estudio.

Contar con el consentimiento informado firmado para la atencion y tratamiento en el

Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”.

Criterios de exclusion.

No contar con todos los resultados de las pruebas clinimétricas de confirmacion diagnostica
de los trastornos del neurodesarrollo: TDI (WISC-IV, Vineland II) TDAH (MINI-KID, CBCL) y

TEA (ADI-R)

Criterios de eliminacion.

Aplicacion de instrumentos incompleta o con datos faltantes.

Variables.
Tabla 7. Variables de estudio
Variable Definicién conceptual Tipo Definicion operacional
Sexo Condicion organica, hombre o | Independiente Hombre
mujer. nominal Mujer
Edad Tiempo que ha vivido una persona | Independiente 0 al infinito en afios
continua
Trastorno por | Se caracteriza por un patron | Independiente Pacientes con un Minikid
deficit de | persistente de falta de atencion, | nominal positivo para TDAH o CBCL

atencién
hiperactividad
e impulsividad.

desorganizacion y / o
hiperactividad-impulsividad, que

positivo para TDAH.
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Variable

Definicion conceptual

Tipo

Definicion operacional

interfiere con el funcionamiento o
el desarrollo.

Trastorno del
espectro
autista

Grupo de trastornos complejos del
desarrollo neurolégico que se
distinguen por patrones de
comportamientos  repetitivos y
caracteristicos, y dificultad para la
comunicacion e interaccion social.
Los sintomas estan presentes
desde una edad temprana vy
afectan el funcionamiento diario

Independiente
nominal

Pacientes con un ADI R
positivo para autismo

Discapacidad Cl debajo de 70 de acuerdo a | Independiente Positivo
intelectual. WISC. ordinal Negativo

Vineland bajo o moderadamente

bajo.
Conducta Conjunto de habilidades, | Dependiente Los puntajes estandarizados
adaptativa conceptuales, sociales y practicas" | Continua ubican al individuo en un perfil
(Vineland) aprendidas. bajo (< a 2 desviaciones

estandar) moderadamente bajo
entre <1 y <2 d.e), promedio,
moderadamente alto (entre + 1
y +2d.e.)y alto (entre +2 y +3
d.e.)

Comunicacion
(Vineland)

Incluye

1.-Expresivo: Lo que el individuo
dice

2.- Receptivo: Lo que el individuo
entiende

3.-Escrito: lo que el individuo lee y
escribe

Dependiente
continua

2 puntos: la actividad se realiza
satisfactoria y habitualmente
-Se realiza ocasionalmente,
pero si hay oportunidad se
realiza habitualmente

-Se hizo satisfactoriamente en
el pasado pero ya no es
necesaria hacerla por el nivel
de desarrollo.

1 punto:

comienza a ejecutar la
actividad o destreza

-Lo hace adecuadamente a
veces pero no habitualmente
Hace parte de la actividad
exitosamente

0 puntos:

la persona no hace la actividad
independientemente de la
razén

-Lo puede hacer
raramente lo hace

-La actividad va mas alla de las
habilidades de la persona

-No se le permite llevar a cabo
esta tarea

-No se le pide que la lleva a
cabo

pero
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Variable Definicion conceptual Tipo Definicion operacional
Habilidades de | Incluye: 1.-Personal: habilidades | Dependiente 2 puntos: la actividad se realiza
la vida diaria | del individuo para comer vestirse y | Continua satisfactoria y habitualmente

(Vineland)

la higiene persona.

2.-Doméstico: que tareas realiza
en el hogar y su desempefio.
3.-Comunidad: como el individuo

-Se realiza ocasionalmente,
pero si hay oportunidad se
realiza habitualmente.

-Se hizo satisfactoriamente en

utiliza el tiempo, el dinero, el el pasado pero ya no es
teléfono 'y sus habilidades necesaria hacerla por el nivel
laborales. de desarrollo
1 punto:
comienza a ejecutar la
actividad o destreza
-Lo hace adecuadamente a
veces pero no habitualmente.
Hace parte de la actividad
exitosamente
0 puntos:
La persona no hace la actividad
independientemente de la
razén
-Lo puede hacer pero
raramente lo hace
-La actividad va mas alla de las
habilidades de la persona
-No se le permite llevar a cabo
esta tarea.
-No se le pide que la lleva a
cabo
Socializacion 1.-Interpersonal:como interactua | Dependiente 2 puntos: la actividad se realiza

(Vineland)

con otros: como responde a otros,
capacidad de reconocer y expresar
emociones, imitacion,
comunicacion social, amistades,
cuidado por otros, pertenencia a
grupos, citas

2.-Juego y ocio: como los
individuos juegan y ocupan su
tiempo libre

3.-Afrontamiento: como un

individuo muestra responsabilidad
y sensibilidad con otros

continua

satisfactoria y habitualmente
-Se realiza ocasionalmente,
pero si hay oportunidad se
realiza habitualmente

-Se hizo satisfactoriamente en
el pasado pero ya no es
necesaria hacerla por el nivel
de desarrollo.

1 punto:

comienza a ejecutar la
actividad o destreza

-Lo hace adecuadamente a
veces pero no habitualmente.
Hace parte de la actividad
exitosamente

0 puntos:

la persona no hace la actividad
independientemente de la
razén

-Lo puede hacer
raramente lo hace

pero
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Variable Definicion conceptual Tipo Definicion operacional
-La actividad va mas alla de las
habilidades de la persona.

-No se le permite llevar a cabo
esta tarea.

-No se le pide que la lleva a
cabo.

Habilidades -Destrezas motoras finas: como | Dependiente 2 puntos: La actividad se
motoras usa las manos y dedos para | continua realiza satisfactoria y
manipular objetos. habitualmente.

-Destrezas motoras finas:como -Se realiza ocasionalmente,

utiliza brazos y piernas para pero si hay oportunidad se

movimiento y coordinacion. realiza habitualmente.
-Se hizo satisfactoriamente en
el pasado pero ya no es
necesaria hacerla por el nivel
de desarrollo.
1 punto:
comienza a ejecutar la
actividad o destreza
-Lo hace adecuadamente a
veces pero no habitualmente.
Hace parte de la actividad
exitosamente
0 puntos:
la persona no hace la actividad
independientemente de la
razén
-Lo puede hacer pero
raramente lo hace
-La actividad va mas alla de las
habilidades de la persona
-No se le permite llevar a cabo
esta tarea
-No se le pide que la lleva a
cabo

Conductas Opcional. Conductas indeseables | Dependiente -Presente
maladaptativas | que pueden interferir con las | continua -Ausente

funciones adaptativas del individuo

Procedimiento.

El presente trabajo deriva del proyecto denominado “Los trastornos del desarrollo intelectual

de causa desconocida aislado y en comorbilidad: una caracterizacion genomica,

metabolémica, clinica, del funcionamiento y la adaptacion, en nifios y adolescentes de 6 a 15

arios en un hospital especializado”, el cual emana de un proyecto global sobre el diagnostico

situacional, la carga de enfermedad, la gendmica y la propuesta de intervencion del trastorno

de discapacidad intelectual, cuyo investigador principal es la Dra. Maria Elena de los Dolores
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Marquez Caraveo, el cual fue aprobado por el Comité de Investigacion del Hospital Psiquiatrico
Infantil “Dr. Juan N. Navarro” y tiene el numero de registro //3/01/1216 (Anexo 1).

Asimismo, el presente trabajo de investigacion denominado Evaluacién de la Conducta
Adaptativa en los Trastornos del Neurodesarrollo, estd registrado con el numero
113/01/1216/Th (Anexo 2).

Se reclutara a los sujetos de investigacion de acuerdo a los criterios de seleccion, de los
servicios de admisién continua, consulta externa, genética y neuropediatria, por medio de la
revision de expedientes clinicos, notas médicas y solicitudes de ingreso del Hospital
Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”. En todos los casos se establecera comunicacion
con los clinicos responsables del tratamiento de estos pacientes con el fin de comunicar los
objetivos de la investigacidn y colaborar en el mejor manejo de los pacientes, cuidando no
interferir en los tiempos que tienen asignados para sus citas en el hospital.

Se realizara la invitacion a participar y se solicitara firma del formato de consentimiento
informado y asentimiento informado, por parte de los padres o tutores del menor (Anexo 3).
Como parte del diagnostico clinico se realizara una historia clinica completa que incluya la
informacion de la evaluacion psiquiatrica mediante instrumentos, asi como la informacion
relacionada con antecedentes de hipoxia neonatal, trauma obstétrico, infecciones del sistema
nervioso central. La evaluacion neurolégica permitira la valoracidon de los movimientos
oculares, reflejos pupilares, mimica facial, audicion, capacidad para la elevacion del velo del
paladar, deglucién, fonacion y movimientos linguales. Se determinara trofismo, tono y fuerza
de cuello y las 4 extremidades, asi como reflejos osteotendinosos. Ademas se examinara la
marcha y la descripcion de movimientos anormales.

Se realizara la aplicacion de los distintos instrumentos clinimétricos, para la posterior
calificacion e interpretacion de cada uno de los cuestionarios, para confirmacion diagnostica
de los diagndsticos clinicos iniciales.

Los resultados obtenidos fueron consignados en el expediente clinico del paciente con el fin
de que el médico tratante tenga acceso a la informacion, estos resultados pueden serle de
utilidad al clinico para el tratamiento del paciente. Igualmente se dio a los padres una nota con

los resultados obtenidos, ver Figura 4.
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Figura 4. Diagrama de flujo del procedimiento.
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Cronograma.

Tabla 8. Cronograma de actividades.

Actividad Fecha (mes/aio)
Elaboracion del protocolo Septiembre 2017
Reclutamiento de pacientes y evaluacion clinica | Septiembre 2017
Analisis de resultados Junio 2018
Elaboracion de documento final Junio 2018

Instrumentos de medicién.
Escala de Inteligencia de Weschsler para nifos, Wechsler Intelligence Scale for
Children-Fourth Edition WISC-1V (Weschler, 2005). (Anexo 4)
Esta escala se compone de 4 sub-pruebas: comprensidon verbal, razonamiento perceptivo,
memoria de trabajo y velocidad de procesamiento; evaluadas mediante 15 secciones, 10
principales (cubos, semejanzas, digitos, conceptos, claves, vocabulario, letras y nuameros,
matrices, comprension y busqueda de simbolos) y 5 optativas (figuras incompletas, animales,
informacion, aritmética y adivinanzas). Respecto a la confiabilidad, se reportan coeficientes de
consistencia interna para las subescalas de 0.79 (busqueda de simbolos, y animales) a 0.90
(sucesion de letras y numeros); los restantes van de 0.80 a 0.89. En la prueba-reprueba los
coeficientes promedios de estabilidad corregidos para las escalas compuestas estan en el
rango de 0.90. La evaluacion de la validez de contenido del instrumento busco asegurar que
los reactivos y sub-pruebas tomaran una muestra adecuada de los dominios de funcionamiento
intelectual que la prueba intenta medir, entre ellos razonamiento verbal, razonamiento
perceptual, formacién de conceptos, procesamiento secuencial, comprension auditiva,
flexibilidad cognoscitiva, memoria de trabajo, organizacion perceptual y velocidad de
procesamiento psicomotor. Los datos sobre validez incluyen correlaciones con una gran
variedad de pruebas, en especial las escalas Wechsler de inteligencia (WAIS-IIl y WISC-III).
En general, la prueba de validez sustenta el uso del WISC-IV en el contexto para el que fue
elaborado.
Escala de Conducta Adaptativa Vineland, Vineland Adaptative Behavior Scales, Second
Edition Vineland-Il (Sparrow, Cicchetti & Balla, 2005). (Anexo 5).
Este instrumento evalua cuatro areas que incluyen: comunicacioén (receptiva, expresiva y
escrita), habilidades de la vida diaria (personal, doméstico, comunidad), socializacion
(relaciones interpersonales, juego y tiempo libre y destrezas de manejo) y habilidades motoras
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(destrezas finas y destrezas gruesas). Se aplica por un entrevistador en un tiempo estimado
de 25 a 90 minutos, las opciones de respuesta abarcan de 0 a 2, donde 0 es “nunca”, 1 es
‘comienza a ejecutar pero no termina” y 2 es “habitualmente”. La calificacion cruda representa
la sumatoria de las conductas presentes. También provee un puntaje de conducta
desadaptativa que incluye problemas externalizados e internalizados. Los puntajes
estandarizados ubican al individuo en un perfil bajo (< a 2 DE) moderadamente bajo (entre <1
y <2 DE), promedio, moderadamente alto (entre + 1y + 2 DE) y alto (entre +2 y +3 DE). La
consistencia interna se ha reportado entre 0.80 y 0.90 existiendo multiples estudios de validez
(Sparrow y colaboradores, 2005; Verdugo, Navas, Arias & Gomez, 2010).

Mini Entrevista Neuropsiquiatrica Internacional versién para niinos y adolescentes, Mini
International Neuropsychiatric Interview for Children and Adolescents MINI-KID (De la
Peia, Pérez & Palacios, 2009). (Anexo 6).

Es un instrumento estandarizado que consiste en una entrevista breve semiestructurada a
través de la cual el investigador establece diagndstico de problemas psiquiatricos en nifios y
adolescentes. Esta entrevista esta basada en los criterios diagnésticos del DSM-4 y la CIE-10.
Se encuentra dividida en 25 modulos identificados por letras, cada uno correspondiente a una
categoria diagnodstica del eje | (A-X). La validez y confiabilidad del instrumento ha sido
establecida con respecto al CIDI y la confiabilidad con respecto al KSADS. Ha sido validada al
espanol y se reporta una confiabilidad inter-evaluador de 0.9 a 1y, la validez concurrente con
entrevista clinica fue del 0.35 al 0.54.

Entrevista para el diagnoéstico del Autismo Edicion revisada ADIR, Autism Diagnostic
Interview, Revised ADI-R (Rutter, Le Couteur, & Lord, 2003). (Anexo 7).

El ADI-R es un instrumento cuya validez concurrente con la Escala de Evaluacion para el
Autismo Infantil, segunda version (CARS-2) (Schopler, Reichler, & Rochen, 1988; Flores, &
Albores, 2016) ha sido establecida en nifilos autistas mexicanos, reportandose una
consistencia interna de 0.88. El ADI-R es una entrevista semiestructurada que la aplica un
clinico experimentado en la evaluacion de autismo. La entrevista esta disefiada de acuerdo a
los criterios del DSM 4. El algoritmo genera puntajes para los tres dominios sintomatologicos
del autismo: interaccion social reciproca, comunicacion (verbal y no verbal) e intereses

restringidos y estereotipados. La confiabilidad inter-evaluador se reporta en 0.83 a 0.94.
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Analisis estadistico.

1. Utilizando las medidas de tendencia central (media, mediana, moda) se realizé un analisis
descriptivo de la distribucion de las caracteristicas sociodemograficas de la poblacion.

2. Para el andlisis de la muestra se utilizo la x° para determinar la diferencia entre las
frecuencias.

3. Para el analisis estadistico se utilizo el paquete estadistico IBM SPSS Statistics 20/JMP 11.
Consideraciones éticas.

Se informara a los padres o tutores acerca de la investigacion y la confidencialidad con la que
se manejaran los datos, de igual forma se solicité el consentimiento informado por escrito para
participar en el mismo, el cual puede ser revocado en cualquier momento del estudio (Anexo
3).

Segun el Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud
en su Articulo 17 (DOF: 07/02/1984), esta investigacion se considera: “Investigacion con
riesgo minimo” debido a que unicamente se aplicaran evaluaciones clinicas; no se afectara la
integridad de los individuos debido a que no se realizara ninguna manipulacion psicolédgica o
farmacoldgica.

El proyecto principal a cargo denominado , cuyo investigador principal es la Dra. Maria Elena
de los Dolores Marquez Caraveo, fue evaluado por el Comité de Etica en Investigacion del
Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro” (Anexo 8), asi como el presente proyecto
denominado Evaluacién de la Conducta Adaptativa en los Trastornos del Neurodesarrollo
(Anexo 9), para lo cual la autora del presente trabajo realizo el curso en linea denominado
“Proteccion de los participantes humanos de la investigacion” de los Institutos de EUA, (Anexo
10).

RESULTADOS
Descripcion de la muestra.
Se evaluaron 50 nifios, de los cuales el 78% (39) fueron del sexo masculino. El promedio de

edad fue de 9.64 (+£3.5). La descripcion de las variables sociodemograficas pormenorizadas se
muestra en la Tabla 9.
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Tabla 9. Variables sociodemograficas

Variable n %

Edad

6 — 12 afos 34 68

11 - 15 anos 16 32
Sexo

Masculino 39 78

Femenino 11 22
Asiste a la escuela de forma regular

Si 46 92

No 4 8
Nivel escolar cursado

Ninguno 1 2

Preescolar 6 12

Primaria 34 68

Secundaria 9 18
Tipo de escuela

Sin escuela 1 2

Publica 39 78

Privada 10 20
Escuela regular o educacion especial

Sin escuela 1 1

Regular 39 39

Especial 10 10
Nivel socioeconémico

Exento 3 6

1-A 26 52

2-B 14 28

3-C 6 12

4-D 1 2
Tipo de hogar

Nuclear 39 78

Extendido 11 22

Diagnésticos de los Trastornos del Neurodesarrollo y Coeficiente Intelectual.

En cuanto a los diagnodsticos de los Trastornos del Neurodesarrollo, del total de la muestra 11
nifos (22%) tuvo diagndstico de Trastorno del Desarrollo intelectual (TDI), 8 nifios (16%) y 31
nifos (62%) tuvo diagndstico principal de Trastornos del espectro autista (TEA). EI mayor
porcentaje de nifios correspondio a la categoria de TEA, el Cl total de la muestra fue de 66 con
un rango comprendido entre 40 y 111 puntos de CIl. En los pacientes con Trastorno del
Desarrollo Intelectual la media de Cl fue de 53 con un rango comprendido entre 40 a 67. Por
su parte los pacientes con Trastorno por Déficit de Atencion la media de Cl 87, con un rango

entre 71-111 de Cl. En cuanto a los pacientes con Trastornos del Espectro Autista la media de
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Cl fue de 64, con un rango encontrado entre 40-108 de CIl. El mayor porcentaje de nifios
correspondio a la categoria de TEA, el Cl total de la muestra fue de 66 con un rango
comprendido entre 40 y 111 puntos de Cl. En el ADI-R se encontr6 que 31 nifios (62%) tuvo
positivo a diagndstico de TEA. Se encontraron diferentes frecuencias entre los grupos

diagndsticos, estas se describen en la Tabla 10.

Tabla 10. Diagnésticos de los Trastornos del Neurodesarrollo

Trastornos del Neurodesarrollo n (%) Cl (WISC-IV)
Media Cl (rango)
TDI 11 (22) 53 (40-67)
TDAH 8 (16) 87 (71-111)
TEA 31(62) 64 (40-108)
Total 50 (100) 66 (40-111)

La muestra incluy6 pacientes sin comorbilidad con diagnésticos de TDI, TDAH y TEA, asi como
las combinaciones de comorbilidad en Trastornos del Neurodesarrollo. Las frecuencias se
muestran en la Tabla Numero 11. Del total de la muestra 12 pacientes tuvieron comorbilidad
de TDIl y TEA representando el 24 %.

Tabla 11. Trastornos del Neurodesarrollo y sus comorbilidades

Diagndsticos N| %
TDI 4| 8
TDAH 9 | 18
TDI, TDAH 7114
TEA 8 | 16
TDI, TEA 12| 24
TDAH, TEA 5|10
TDI, TDAH, TEA 6 | 12
Total 50 | 100

En el ADI-R se encontré que 31 nifios (62%) tuvo positivo a diagnodstico de TEA. En cuanto al
nivel de conducta adaptativa se encontré que el 60% de la muestra tuvo un nivel bajo, el 30%
moderadamente bajo y el 10% adecuado.
En la Tabla 12, se describen las distintas caracteristicas globales de la conducta adaptativa
con respecto a los diagndsticos de los Trastornos del Neurodesarrollo y posteriormente con
comorbilidades.En cuanto al diagndstico principal se encuentra la conducta adaptativa en el
nivel mas bajo en los Trastornos del Espectro Autista, seguido del Trastorno del desarrollo
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intelectual. Cuando se evaluan las comorbilidades el nivel de conducta adaptativa mas bajo se

encuentra en el grupo de TEA con TDI.

Tabla 12. Trastornos del Neurodesarrollo, comorbilidad y nivel de conducta adaptativa

Trastornos del Neurodesarrollo Nivel de conducta adaptativa
Bajo lr;):teerg:jao Adecuado
n| % | n| % | n| %
Diagnastico principal TDI 8 16 1 2 2 4
TDAH 2 4 4 8 2 4
TEA 20 40 10 20 1 2
Con comorbilidades TDI 3 6 0 0 1 2
TDAH 2 4 4 8 2 4
TDI, TDAH 5 10 1 2 1 2
TEA 3 6 5 10 0 0
TDI, TEA 10 20 2 4 0 0
TDAH, TEA 2 4 2 4 1 2
TDI, TDAH, TEA 5 10 1 2 0 0

En el dominio de comunicacion se encontré una diferencia estadisticamente significativa (p

0.005) en el subdominio de comunicacion expresiva, donde los que tienen un peor desempefio

son los pacientes con TEA. Dichos resultados se describen en la Tabla 13.

Tabla 13. Comunicacion en los Trastornos del Neurodesarrollo

Categoria TEA TDI TDAH x p
n | % |[n|] % [n] %

Comunicacion  Bajo 22 449 9 184 2 410 7.817  0.099
Moderadamente bajo 5 102 2 410 4 8.20
Adecuado 4 820 0 0.00 1 200

Receptiva Bajo 20 408 7 143 2 410 4203 0.649
Moderadamente bajo 8 16.3 3 6.10 4 8.20
Adecuado 2 410 1 2,00 1 2.00

Expresiva Bajo 22 449 9 184 O 0 14.794 0.005*
Moderadamente bajo 6 122 1 2.00 5 10.20
Adecuado 3 610 1 200 2 4.10

Escrita Bajo 15 306 9 184 2 410 6.547 0.365
Moderadamente bajo 13 265 2 410 4 8.20
Adecuado 2 410 0 0.00 1 2.00
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En el dominio de habilidades de la vida diaria, se encontré una diferencia estadisticamente

significativa (p= 0.019) en el subdominio habilidades de la vida diaria en la comunidad, los que

mostraron peor desempefio fueron los pacientes con TEA, ver Tabla 14.

Tabla 14. Habilidades de la vida diaria en los Trastornos del Neurodesarrollo

Categoria TEA TDI TDAH x p
n | % |n| % [n] %

Habilidades Bajo 13 2650 5 1020 1 200 1155 0.073
de Moderadamente bajo 15 3060 4 820 2 4.10
la vida diaria  Adecuado 2 410 2 410 4 820

Personal Bajo 17 3470 5 1020 O 0.00 13.07 0.109
Moderadamente bajo 10 2040 3 6.10% 3 6.10
Adecuado 3 6.10% 2 410% 2 410
Moderadamente alto 1 200% 1 2.00% 1 2.00

Domestico Bajo 14 2860 3 6.10% 1 2.00 9.41 0.152
Moderadamente bajo 12 2450 4 820% 2 4.10
Adecuado 5 10.20 3 6.10% 4 8.20

Comunidad Bajo 12 2450 7 1430 0 0.00 11.80 0.019*
Moderadamente bajo 15 3060 2 410% 3 6.10
Adecuado 4 8.20% 2 410% 4 8.20

En el dominio de socializacion en general se encontréo una diferencia estadisticamente

significativa (p= 0.012) y en cuanto a los subdominios de interpersonal y juego y tiempo libre,

en donde en los tres subdominios el peor desemperio fue en los pacientes con TEA (Tabla 15).

Tabla 15. Socializacion en los Trastornos del Neurodesarrollo

2

Categoria TEA TDI TDAH X P

n| % [n|] % [n] % (p<0.09)

Socializacién Bajo 22 4490 7 1430 O 0.00 16.35 0.012*
Moderadamente bajo 6 1220 2 410 5 10.20
Adecuado 3 610 1 200 2 4.10

Interpersonal Bajo 21 4290 7 1430 O 0.00 27.38 0.000*
Moderadamente bajo 9 1840 2 410 2 4.10
Adecuado 1 200% 1 200 5 10.20

Juego y Bajo 22 4490 8 16.30 1 2.00 11.091 0.026*
tiempo libre Moderadamente bajo 7 1430 1 2.00% 5 10.20
Adecuado 2 410 2 410% 1 2.00

Habilidades de Bajo 17 3470 6 1220% 1 2.00 466 0.324
afrontamiento  Moderadamente bajo 11 2240 3 6.10% 4 8.20
Adecuado 3 610 2 410% 2 4.10
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En el dominio de comunicacion se encontré una diferencia estadisticamente significativa (p

0.008) en el subdominio de comunicacion expresiva, en donde los que tuvieron una conducta

adaptativa mas baja fueron los pacientes con TEA y comorbilidad con TDI, seguidos por la

comorbilidad de TDI con TDAH y TDI, TDAH y TEA (Tabla 16).

Tabla 16. Conducta adaptativa, Trastornos del Neurodesarrollo y comorbilidades.

Categoria Diagnésticos y comorbilidades
TDI TDI, TEA TDI, TDAH, TDI, TDAH, [ TDAH [ 2 p
TDAH TEA TEA TEA
n%n|%|n%n|% n[{%|n| % [n%
Comunicacién  Bajo 3 6 6 12 3 6 11 22 3 6 5 10 2 4 18877 0.092
Mc?deradamente 12 1 2 2 4 1 2 1 2 1 2 4 8
bajo
Adecuado 00 0 0 3 6 0 0 1 2 0 0 12
Receptiva Bajo 2 4 5 10 3 6 10 20 3 6 4 8 2 4 15882 0.601
Eﬂgderadamente 1 92 9 4 3 6 2 4 1 2 2 4 4 8
ajo
Adecuado 12 0 0 1 2 0 0 1 2 0 0 12
g/lltc:)deradamente 0 0 0 0 1 2 0 0 0 0 0 0 0 0
Alto 00 0 0 0 0 O 0 0 0 0 0 0 0
Expresiva Bajo 3 6 6 12 3 6 11 22 2 4 6 12 0 0 2694 0.008*
Moderadamente 0o 0 1 2 3 6 1 2 2 4 0 0 5 1
bajo 0
Adecuado 12 0 0 2 4 0 0 1 2 0 0 2 4
g/lltc:)deradamente 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Alto 00 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Escrita Bajo 4 8 5 10 1 2 8 16 1 2 5 10 2 4 2520 0.119
Moderadamente 5 4 5 1V 4 8 4 8 0 0 4 8
bajo 0
Adecuado 00 0 0 1 2 0 0 O 0 1 2 12
g/lltc:)deradamente 0 0 0 0 1 2 0 0 0 0 0 0 0 0
Alto 00 0 0 0 0 O 0 0 0 0 0 0 0

En el dominio de habilidades de la vida diaria no se encontrd significancia estadistica en

ninguno de los subdominios (Tabla 17).
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Tabla 17. Conducta adaptativa-habilidades de la vida diaria, Trastornos del

Neurodesarrollo y comorbilidades.

Categoria

Diagnoésticos y comorbilidades

TDI

TDI,
TDAH

TEA

TDI,
TEA

TDAH,
TEA

TDI, TDAH,

TEA

TDAH

n| %

n\%

n| %

n| %

n| %

% |

n

%\n

Habilidades de la
vida diaria

Bajo

Moderadamente
bajo
Adecuado

1 2

2
1

4 8

2
1

2 4

5

N

8 16

o

1 2

3

2

3
1

4

6

N

1 2

26.282

0.093

Personal
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Moderadamente
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Adecuado
Moderadamente

alto
Alto

N B

N

-
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o o o o

[N

-
o
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0.154
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O O O o NMN[fo o N &M DN

-
2]

o o » b
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0.074
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-
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19.593

0.075

En el dominio de socializacion se encontré en general significancia estadistica (p 0.022). En

cuanto a los subdominios el interpersonal tuvo significancia estadistica (p 0.002), siendo los

pacientes con TDI con TEA los que tuvieron la menor conducta adaptativa, incluso por encima
de TEA, TDIl y TDAH (Tabla 18).
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Tabla 18. Conducta adaptativa-socializacion, Trastornos del Neurodesarrollo y

comorbilidades.
Categoria Diagnésticos y comorbilidades
TDI TDAH TDI, TDAH 2
) ’ E] ) x
TDI TDAH TEA | TDI, TEA TEA TEA TDAH (*p<0.05)
n% n|%[n%|n|[%[n|%|n| % |nl%
Socializacion Bajo 2 4 5 10 3 6 10 20 4 8 5 0 0 0 3202 0.022*
E/Iac;geradamente 1 2 1 2 3 6 2 4 0 0 1 2 5 10
Adecuado 0 0 1 2 2 4 0 1.2 0 0 2 4
Interpersonal Bajo 2 4 5 10 3 6 10 20 4 8 4 8 0 0 40.151 0.002*
Moderadamente 4 2 4 2 5 10 2 4 0 0 2 4 2 4
ajo
Adecuado 1 2 0 0 0 O 0 o 1 2 0 0 5 10
g/lltc:)deradamente 0o 0 1 2 0 0 0 0 0 0 0 0
Alto 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
juego y tiempo  Bajo 3 6 5 10 4 8 10 20 4 8 4 8 1 16592 0.166
Eﬂgderadamente 0 0 1 2 2 4 2 4 1 2 2 4 5 10
ajo
Adecuado 1 2 1 2 2 4 0 0 0 o0 0 0 1 2
g/lltc:)deradamente 0 0 o0 0 o0 0 0 0 0 0 0 0 0 O
Alto 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Habilidades de  Bajo 2 4 4 8 1 2 9 18 2 4 5 10 1 2 15465 0217
afrontamiento
Moderadamente 4 2 2 4 5 10 3 6 2 4 1 2 4 8
ajo
Adecuado 1.2 1 2 2 0 o 1 2 0 0 2 4
Moderadamente 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
alto
Alto 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0

Medias y desviaciones estandar

En cuanto a las medias del dominio de comunicacion, se encontré que TEA y TDI, tienen un
menor nivel adaptativo en la comunicacion expresiva, en comparacion con TDAH. Estos
hallazgos se muestran en la tabla

En cuanto a las medias del dominio de habilidades de la vida diaria, se encontré en el
subdominio de habilidades de la vida diaria en la comunidad los pacientes con TDI, tienen una
menor conducta adaptativa, los pacientes con TDAH mostraron el mejor desempefio.

En cuanto a las medias del dominio de socializacion en general mostraron una peor conducta
adaptativa los pacientes con TEA, lo que también se encontré6 en los subdominios de
socializacion interpersonal y juego y tiempo libre. Estos hallazgos se muestran en la tabla 19.
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Tabla 19. Medias y desviaciones estandar de dominios y subdominios de conducta
adaptativa en Trastornos del Neurodesarrollo.

Dominios y subdominios TDI (n=22) | TDAH (n=8) | TEA (n=31)
media | DE | media | DE | media | DE

Comunicacion 58 18 76 8 65 17
Receptivo 9 3 10 2 9 4
Expresivo 8 3 12 2 8 3
Escrito 7 2 11 2 9 3
Habilidades de la vida diaria 71 14 91 15 69 16
Personal 9 3 14 4 9 4
Domestico 11 3 14 3 10 3
Comunidad 9 3 13 1 10 3
Socializacion 70 21 83 10 64 16
Relaciones interpersonales 9 4 13 2 8 3
Juego y tiempo libre 8 3 11 1 8 4
Habilidades de afrontamiento 10 3 12 2 9 2

En cuanto a las medias del dominio de comunicacion en el subdominio expresiva en general
mostraron una peor conducta adaptativa los pacientes con TEA en comorbilidad con TDI. Estos
hallazgos se muestran en la tabla. Los pacientes con mejor conducta adaptativa en este
subdominio fueron los pacientes con el diagndstico de TDAH sin comorbilidades.

En cuanto a las medias del dominio de habilidades de la vida diaria en el subdominio
comunidad mostraron una peor conducta adaptativa los pacientes con TEA en comorbilidad
con TDI. Estos hallazgos se muestran en la tabla. Los pacientes con mejor conducta adaptativa
en este subdominio fueron los pacientes con el diagnodstico de TDAH sin comorbilidades.

En cuanto a las medias del dominio de socializacién en general, asi como en los subdominios
de relaciones interpersonales juego y tiempo libre, mostraron una peor conducta adaptativa los
pacientes con TDI, TEA'Y TDAH. Estos hallazgos se muestran en la Tabla 20.
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Tabla 20. Medias y desviaciones estandar de dominios y subdominios en grupos

diagnoésticos

Categoria TDI TDI, TEA TDI, TDAH, TDI, TDAH
TDAH TEA TEA TDAH,
TEA
Media DE Media DE Media DE Media DE Media DE Media DE media DE
Comunicaciéon 69 12 51 18 79 16 55 13 75 14 60 13 76 8
Receptivo 10 4 8 3 11 4 10 3 8 3 10 2
Expresivo 10 3 8 3 11 2 11 4 7 2 12 2
Escrito 8 1 7 2 12 3 3 10 1 8 3 11 2
Habilidades de la vida 75 14 69 15 75 8 61 14 82 22 69 16 91 15
diaria
Personal 1 4 9 3 11 3 12 5 9 4 14
Domestico 1 3 10 3 10 2 8 3 13 3 10 4 14
Comunidad 10 2 9 4 11 1 8 3 12 3 10 4 13
Socializacion 77 27 66 17 73 14 59 10 70 11 55 23 83 10
Relaciones 9 4 9 5 10 2 7 3 9 3 7 4 13 2
interpersonales
Juego y tiempo 9 3 8 3 10 3 8 5 8 2 7 3 11 1
libre
Habilidades de 1 4 9 2 12 2 8 2 10 2 8 2 12 2

afrontamiento

DISCUSION

El objetivo de este trabajo fue evaluar el nivel de conducta adaptativa en los Trastornos del
neurodesarrollo: Trastorno del desarrollo intelectual (TDI), Trastorno por Déficit de Atencion
(TDAH) Y Trastornos del espectro Autista (TEA) e ldentificar los diferentes perfiles de
funcionamiento adaptativo en los distintos Trastornos del Neurodesarrollo.

Identificar los diferentes perfiles de funcionamiento adaptativo en los distintos Trastornos del
Neurodesarrollo.

En cuanto a las caracteristicas sociodemograficas se observo lo siguiente.

En cuanto al sexo la predominancia de varones que se corresponde con la literatura se
identificé en TDI, TDAH y TEA'# 20-22:24y 25,

El promedio de edad fue de 9.64 (£3.5), lo cual igualmente coincide con lo descrito en la
literatura, en donde se ha identificado que el riesgo de sufrir alguna discapacidad es del 33.7%
en el grupo de 6 a 9 afios en nifios y 24.7% en nifias®.

Con respecto al nivel socioecondmico el 52% de los pacientes se encontraban en un nivel 1A

de acuerdo a la clasificacion de trabajo social que tiene que ver con la capacidad para acceder
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a un conjunto de bienes y estilo de vida, dicho nivel socioecondmico es el siguiente al mas
bajo catalogado como exento, por lo descrito y revisado en la literatura las personas con
menores ingresos, tienen mayor riesgo de padecer alteraciones en el neurodesarrollo®.

En cuanto al tipo de hogar el 78% de los pacientes pertenecen a una familia nuclear, lo cual
coincide por lo reportado por el INEGI que en 2015 describe que, en México, de cada 100
hogares familiares: 70 son nucleares, formados por el papa, la mama y los hijos o s6lo la mama
o el papa con hijos; una pareja que vive junta y no tiene hijos también constituye un hogar
nuclear.

En cuanto a las caracteristicas clinicas de la muestra se observo lo siguiente:

Trastorno del Desarrollo Intelectual (TDI)

En cuanto a los diagnosticos de TDI se encontro que tienen conductas adaptativas similares a
TDAH y TEA en comunicacién expresiva y habilidades de la vida diaria en la comunidad?” ¥ °.
Trastorno por Déficit de Atencién e Hiperactividad (TDAH)

TDAH mostro el mejor desempefio de manera aislada en comunicacion expresiva y aunque no
resulté estadisticamente significativo, puede observarse que tiene la mejor conducta
adaptativa en todos los dominios y subdominios en comparacion con TDI y TEA.

Sin embargo esta escala unicamente mide la motricidad hasta los 7 afos y se refiere en la
literatura que los pacientes con TDAH tienen alteraciones importantes a nivel motor®’9Y41,
Trastornos del Espectro Autista (TEA)

En el dominio de habilidades de la vida diaria, se encontré una diferencia estadisticamente
significativa (p= 0.019) en el subdominio habilidades de la vida diaria en la comunidad, los que
mostraron peor desempefio fueron los pacientes con TEA.

En el dominio de comunicacion se encontré una diferencia estadisticamente significativa (p
0.005) en el subdominio de comunicacion expresiva, donde este grupo tiene un peor
desempefio lo cual coincide con lo descrito en la literatura®® Y42,

Trastorno del Desarrollo intelectual (TDI) comorbilidad con Trastornos del Espectro
Autista (TEA), en el dominio de comunicacion en el subdominio expresiva en general
mostraron una peor conducta adaptativa.

En cuanto a las medias del dominio de habilidades de la vida diaria en el subdominio
comunidad mostraron una peor conducta adaptativa los pacientes con TEA en comorbilidad
con TDI. Lo cual comprueba nuestra hipdtesis de trabajo. Los pacientes con trastornos del
espectro autista y del desarrollo intelectual a menudo son comorbido. En el afio 2012 los
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centros para el control de enfermedades (CDC), calcularon dicha comorbilidad en un 38% de
las personas. Se describi6 que el coeficiente intelectual y no la gravedad de los
comportamientos relacionados con el autismo es un mejor predictor del resultado en nifios con
autismo. Lo cual se encontré en este estudio siendo estadisticamente significativo?®.

Los trastornos del neurodesarrollo son cada vez mas reconocidos como una de las principales
causas de morbilidad en los nifios, causando un gran sufrimiento a los pacientes y sus familias
disminuyendo la calidad de vida. Los trastornos comorbidos pueden contribuir al deterioro
cognitivo a la reduccidon de la calidad de vida y al mal prondstico a largo plazo vy tienen
implicaciones para la eleccion del tratamiento. Es esencial utilizar el enfoque multidimensional
y conocer la conducta adaptativa para la planificacion del tratamiento y la organizacion de la
atencion de la salud*.

En el hospital se debe dar énfasis a la medicion de la conducta adaptativa en los trastornos
del neurodesarrollo, para poder brindarles una mejor atencion y por lo tanto una mejor calidad
de vida.

CONCLUSIONES

1. La evaluacién de la conducta adaptativa es indispensable para brindar un adecuado
tratamiento a los pacientes, ademas de identificar sus fortalezas y dificultades para
otorgarles una mejor calidad de vida.

2. La conducta adaptativa es distinta en los Trastornos del Neurodesarrollo.

3. La comorbilidad entre Trastorno del Desarrollo intelectual (TDI) con Trastornos del
Espectro Autista (TEA) tiene el nivel mas bajo de conducta adaptativa.

4. Es Indispensable diagnosticar las comorbilidades en los Trastornos del Neurodesarrollo.

LIMITACIONES Y RECOMENDACIONES

El tamarfo de la muestra ya que se trata de una n de 50 pacientes que no permite extender los
hallazgos encontrados en esta poblacion clinica al resto de la poblacién, sin embargo dentro
de las fortalezas se encuentra que les fueron realizados a los pacientes multiples evaluaciones
que permitiran conocer mejor sus necesidades y diferentes intervenciones que podran

realizarse.
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Se trata de un estudio transversal, por lo que no nos es posible conocer la conducta adaptativa
previa de los pacientes.

Se trata de una muestra clinica y no existio un grupo control, ademas al ser este Hospital de
tercer nivel los pacientes atendidos se encuentran con mayores comorbilidades y problemas
mas severos, por lo que no es representativo.

Dentro de las recomendaciones es importante mencionar que todos los pacientes con
Trastornos del Neurodesarrollo deben ser valorados para conocer el nivel de conducta
adaptativa, no sélo aquellos con diagnéstico de Trastorno del desarrollo Intelectual, ya que
constituye una base para el disefio de intervenciones integrales que mejoren su
funcionamiento en distintos escenarios.

En los pacientes con trastorno del espectro autista debe trabajarse en las habilidades de la
vida diaria y en la comunicacion expresiva, asi como la socializacion,

Se recomienda igualmente que al identificar pacientes con probable Trastorno del
Neurodesarrollo los pacientes con Trastornos del Neurodesarrollo para realizar el diagnostico,
ademas de hacerlo mediante la entrevista clinica, se haga uso de los diferentes instrumentos
que se han descrito en este trabajo. Ademas de considerar la presencia de comorbilidad, ya
que como se menciona en el trabajo, la comorbilidad disminuye el nivel de conducta adaptativa.
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ANEXOS

Anexo 1. Carta de aprobacion por el Comité de Investigaciéon del Hospital Psiquiatrico

Infantil “Dr. Juan N. Navarro”, para el proyecto general.

SALUD

1 Promulgacion de la Constitucion Politica de los Estados Unidos

HPIINN

México D.F. a 29 agosto 2017
Asunto: aprobaciéon enmienda
Oficio: 113

DRA. MA. ELENA MARQUEZ CARAVEQ.
Presente:

Por este medio se le informa que en relacién a la enmienda presentada el dia 25 de Agosto 2017, del
protocolo aprobado por el Comité de Investigaciéon el dia 2 de febrero 2017: “Los trastornos del
desarrollo intelectual de causa desconocida aislado y en comorbilidad: una caracterizacion clinica, gené
mica, del funcionamiento y la adaptacion en ninos y adolescentes de 6 a 15 anos en un hospital
especializado”., con clave de registro //13/01/1216, cuyo titulo cambié a : “Los trastornos del desarrollo
intelectual de causa desconocida aislado y en comorbilidad: una caracterizacion genémica, metabolémica,
clinica, del funcionamiento y la adaptacion, en niiios y adolescentes de 6 a 15 anos en un hospital

especializado”, se han revisado los cambios y se ha dictaminado como aprobado.

Sin otro particular, reciba un cordial saludo.

Atentamente

Iita

DRA. ROSA ELENA ULLOA FLORES
Presidenta del Comité de Investigacion.

“50 anos trabajando con orgullo la salud mental infantil”

Av. San Buenaventura 86, Colonia Belisario Dominguez
Teléfono 5573-2855, 55734866 y 55734844, www.sap.salud.gob.mx

egacién. Tlalpan, C.P 14080, México, Ciudad de México
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Anexo 2. Carta de aprobacion por el Comité de Investigaciéon del Hospital Psiquiatrico

Infantil “Dr. Juan N. Navarro”, para el proyecto actual.

SALUD

Division de Investigacion

Oficio: DI/CI/992/0418
Asunto: Registro de tesis derivada
México, D.F., a 17 abril de 2018
Dra. Ma. Elena Marquez Caraveo
Investigador responsable
Presente

Relacionado con el proyecto a su cargo y que se especifica a continuacion:

Proyecto: Los trastornos del desarrollo intelectual de causa desconocida aislado 'y en‘comorbilidad: una caracterizacion
genomica, metaboldmica,, clinica del-funcionamiento y la adaptacién en nifios y adolescentes de 6 a 15 afios en
un hospital especializado

No. Registro: 11301/1216

Aprobacion Cl: 12 Julio 2017

Se informa que el proyecto que se especifica se registro en esta division como; proyecto de tesis DERIVADO

Titulo: Evaluacion de la conducta adaptativa en los trastornos del neurodesarrollo (TDI, TDAH y. TEA)
No. Registro: 11303/1216/Tb

Tesis de: Especialidad en Psiquiatria infantil y del adolescente.

Tesista: Isthar Fuentes Diaz Lizcano

Se notifican las siguientes obligaciones que-adquieren el investigador y el tesista:

e Deberd entregar durante la primera semana.de noviembre ' un informe:de los avances del proyecto derivado asi
como envio de pdf's.de'los productos generados (presentaciones en.congresos, etc.)

e Eneste informe deberd. identificar-el:nimero de expediente clinico del-paciente (si es nueva recoleccién por
enmienda 0 por proyecto-nuevo) y asegurarse de la existencia en el expediente del HPl de la copia del

consentimiento informado y la nota.de investigacion respectiva.
o

Sin mas por el momento, reciba un cordial saludo.

Atentamente

-

Dra. Ma. Elena Marquez Caraveo
Jefa de la Division de Investigacion

Ccp. Registro de productividad
Archivo

iez, Delegacion. Tlalpan, C.P 14080, Mexico, Ciudad de México
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Anexo 3. Formato de la carta de consentimiento informado.

CARTA DE CONSENTIMIENTO PARA PARTICIPACION DE
PADRES Y SUS HIJOS

Titulo del proyecto: Los trastornos del desarrollo intelectual de causa desconocida aislado y en
comorbilidad: una caracterizacion genémica, metabolémica, clinica, del funcionamiento y la

adaptacion, en nifios y adolescentes de 6 a 15 afios en un hospital especializado”. Clave de registro
113/01/1216.

Titulo Los trastornos del desarrollo intelectual de causa desconocida aislado y en
comorbilidad: una caracterizacién genémica, metabolémica, clinica, del
funcionamiento y la adaptacién, en nifios y adolescentes de 6 a 15 afios en un
hospital especializado

Patrocinador Instituto Nacional de Salud Publica

Direccién: Av. Universidad 655 cerrada los pinos y caminera Col. Santa Maria
Ahuacatitlan Cuernavaca Morelos

Investigador Principal | Dr. Eduardo Lazcano Ponce

Celular de Contacto: 55 36672161

Correo electrénico: eduardo.lazcano@insp.mx

Institucion Instituto Nacional de Salud Publica

Direccién: Av. Universidad 655 cerrada los pinos y caminera Col. Santa Maria
Ahuacatitlan Cuernavaca Morelos

Comité de Etica en Comité de Etica en Investigacién

Investigacion Instituto Nacional de Salud Publica.

Mtra. Angélica Angeles Llerenas

Av. Universidad # 655, cerrada los Pinos y Caminera, Colonia Santa Maria
Ahuacatitlan. C.P. 62100, Cuernavaca, Morelos, México. (+52)777 329 3000 ext.
7424/3227 etica@correo.insp.mx

Estimados papas,

Los estamos invitando a ustedes y a su hijo(a) a participar en un proyecto de investigacién que
estd llevando a cabo el Instituto Nacional de Salud Publica en colaboracién con el Hospital
Psiquidtrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”. Este proyecto ha sido autorizado por los Comités de
investigacién y Comités de Etica en Investigacién de ambas instituciones.

En esta carta les explicamos lo que sucedera si ustedes aceptan participar en este estudio. Les
pedimos que:

* Por favor, lean la carta con cuidado. Témense todo el tiempo que necesiten.

* Por favor pregunten al equipo de investigacién sobre cualquier cosa que no esté clara.

* Ustedes pueden hacer preguntas acerca del estudio en cualquier momento, como ¢Cuél es el
propésito de la investigacion? ¢ Qué le pediremos que hagan ustedes y su hijo(a)? ¢ Cuales son los
beneficios y posibles riesgos? y ¢ Cuéles son sus derechos como participantes?

¢ Deseamos aclararles que si ustedes dicen “Si” ahora, pero cambian de opinién méas adelante,
podran salir del estudio en cualquier momento.

* Si ustedes deciden no participar en el estudio, esto no afectara la atencién médica que su hijo(a)
recibira en el hospital.

Carta de Consentimiento para participacion de padres y sus hijos. Versién 1 del 2 de Octubre del
2017, Instituto Nacional de Salud Publica.
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CARTA DE CONSENTIMIENTO PARA PARTICIPACION DE
PADRES Y SUS HJOS

1. Introduccién

Los trastornos del desarrollo intelectual, también conocidos como discapacidad intelectual o
retraso mental, representan una limitacion cognitiva (ejemplo, el razonamiento) y de la
adaptacion a la vida cotidiana. El establecimiento de un diagnéstico clinico para estos trastornos
es esencial para el planteamiento de mejores y oportunos esquemas preventivos y de
tratamiento.

Algunas causas de discapacidad intelectual tienen que ver con sindromes genéticos conocidos y
alteraciones bioquimicas o metabdlicas relacionadas con alteracién en el funcionamiento de los
genes. Los genes, son las instrucciones, que se encuentran dentro de las células del cuerpo (en la
saliva, en la sangre, etc.) y forman parte de nuestro material genético que se llama &cido
desoxirribonucleico (ADN).

El ADN es el material bioldgico donde se almacenan todas las instrucciones para construir nuestro
cuerpo, incluyendo el desarrollo del cerebro. Si hay modificaciones en el ADN, estas instrucciones
alteradas pueden modificar el desarrollo normal o generar mal funcionamiento del cerebro. Si
nosotros encontramos algunos de estos cambios en el ADN esto podria ayudar a conocer en el
futuro mejores métodos diagndsticos, y posibles tratamientos para estos trastornos.

2. Objetivo del estudio

Con la participacidn de ustedes y de su hijo(a) en este estudio, buscamos identificar cambios en
el material genético, llamado ADN, asi como cambios en el metabolismo (es decir, el
procesamiento de sustancias quimicas en el organismo) , los cuales pueden causar trastornos del
desarrollo intelectual, afectando el aprendizaje, las habilidades y la conducta de las personas.

.
3. éPor qué solicitamos su participacién en el estudio? i

Opcidn a) Ustedes estan siendo invitados a participar en este estudio porque su hijo(a) no tiene
una condicién que afecte importantemente su aprendizaje, habilidades y conductas. Por lo que
se consideran un grupo de comparacién Util con respecto a los sujetos que si la presentan.

Opcidn b) Ustedes estén siendo invitados a participar en este estudio porque su hijo(a) presenta
una condicién que limita su aprendizaje, habilidades y conducta; y esta investigacién podria
ayudar al conocimiento de ciertas causas genéticas.

Carta de Consentimiento para participacion de padres y sus hijos. Version 1 del 2 de Octubre del
2017, Instituto Nacional de Salud Publica. '
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CARTA DE CONSENTIMIENTO PARA PARTICIPACION DE
PADRES Y SUS HIJOS

4. Procedimientos que se llevaran a cabo durante el estudio

Si ustedes aceptan participar y aceptan que su hijo(a) también participe en el estudio, y
dependiendo del diagnéstico de su hijo, ocurrira lo siguiente:

Fase 1

En el caso de su hijo(a)

a) Se realizaré una historia clinica para obtener informacién general sobre su estado de
salud.

b) La confirmacién del diagnéstico clinico de la condicién de salud mental de su hijo(a) se
realizard aplicando diferentes instrumentos de diagndstico. Se hard una evaluacién
psiquidtrica que tomara 1-2 horas para confirmar o descartar un Trastorno por déficit de
atencidn e hiperactividad mediante el instrumento de entrevista que se denomina MiniKid
y los cuestionarios CBCL e YSR, la entrevista y los cuestionarios se realizaran en una visita
de 1 hora de duracién. Se realizaran pruebas para determinar el cociente intelectual
usando una escala de inteligencia llamada WISC-IV, también se exploraré la comprensién
pragmatica usando la escala CELF-4, el nivel adaptativo se medird a través de un
instrumento de entrevista que se conoce como prueba Vineland Il, y el funcionamiento se
evaluara con los cuestionarios para evaluacién de la discapacidad que se denominan
WHODAS y Grupo Washington/UNICEF. Estas evaluaciones tomaran entre 1 a 3 horas y
se realizardn en 2-3 visitas al hospital. En otra sesién de 2 horas se les aplicara una prueba
para confirmar o descartar un trastorno autista mediante un instrumento de entrevista
llamado ADI-R, por sus iniciales en inglés-Autism Diagnostic Interview Revised. Asimismo,
se realizara una evaluacién neuroldgica que tomara 1y media hora, la cual consiste en la
evaluacion de algunas funciones como movimiento (ocular, de rostro y extremidades,
etc.), audicion, reflejos, entre otros.

En este momento el investigador confirmard el diagnéstico de su hijo(a) y en el caso de que
existan mas diagndsticos o ausencia de los diagndsticos que se habian tomado en cuenta, asi
como algun problema neuroldgico, se les notificaré sobre esta situacién y no sera posible que
continden participando en el estudio. Los resultados de los cuestionarios/escalas clinicas/pruebas
cognitivas, estaran disponibles en el expediente clinico en un lapso no mayor a 4 semanas, para
que puedan ser consultados por su médico tratante.

Carta de Consentimiento para participacion de padres y sus hijos. Versién 1 del 2 de Octubre del
2017, Instituto Nacional de Salud Publica.
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CARTA DE CONSENTIMIENTO PARA PARTICIPACION DE
PADRES Y SUS HIJOS

c) Se medird su altura y peso. Se realizara una evaluacién médica para la cual se pedird
que su hijo(a) esté semidesnudo(a) en presencia de uno o de ambos padres con el fin de
descartar problemas asociados a diagndsticos clinicos de tipo genético bien caracterizados
fenotipicamente, es decir que pueden identificarse fisicamente, como por ejemplo el
Sindrome de Turner. '

En caso de que su hijo(a) presente problemas fisicos de este tipo se les notificard sobre esta
situacion y no serd posible que continden participando en el estudio. De lo contrario podran
continuar participando si ustedes asi lo desean. Los resultados obtenidos estaran disponibles en
el expediente clinico en un lapso no mayor a 4 semanas, para que puedan ser consultados por su
médico tratante.

d) Si su hijo(a) presenta un trastorno del desarrollo intelectual o autismo, se le tomara una
muestra de 6 gotas de sangre de algiin dedo de la mano, permitiendo un goteo sobre un
papel filtro especial con el fin de determinar niveles de diversas sustancias del
metabolismo (tamiz metabdlico). En caso de encontrar alguna alteracién metabdlica en
este primer estudio, se tomard una segunda muestra de 4 gotas de sangre sobre papel
filtro y una muestra de 5 ml de orina para confirmar el resultado.

Si encontramos un problema en el metabolismo de su hijo(a), se les notificara el resultado y se
les canalizara con un especialista quien informara sobre el hallazgo y su seguimiento, ademas de
que no sera posible la continuacién de su participacion en el estudio. Si no existen problemas en
éstas dreas podran continuar participando si ustedes estan de acuerdo. Los resultados obtenidos
estaran disponibles en el expediente clinico en un lapso no mayor a 4 semanas, para que puedan
ser consultados por su médico tratante.

e) Se le tomara una muestra de sangre venosa de 12 ml (menos de tres cucharaditas). Es
necesario que no ingieran alimentos al menos 5 hr antes de la toma de muestra. Con esta
muestra se realizara una prueba genética para determinar la presencia o ausencia de
sindrome X frégil (una alteracién genética frecuente asociada a discapacidad intelectual).

Si su hijo(a) resulta positivo en la prueba de sindrome X frégil, el investigador les notificara sobre
la conclusion de su participacién en el estudio. Si el resultado es negativo, ustedes y su hijo(a)
podran continuar en la fase 2 del estudio. Los resultados obtenidos estaran disponibles en el
expediente clinico en un lapso no mayor a 4 semanas, para que puedan ser consultados por su
médico tratante, quien les dard informacién suficiente para comprender la situacién clinica
detectada.

En el caso de ustedes (papds)

Carta de Consentimiento para participacion de padres y sus hijos. Versién 1 del 2 de Octubre del
2017, Instituto Nacional de Salud Publica.
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CARTA DE CONSENTIMIENTO PARA PARTICIPACION DE
PADRES Y SUS HIJOS

a) Se solicitara la participacion de uno de ustedes para realizar la evaluacién del nivel
adaptativo de su hijo(a), y la evaluacién para confirmar o descartar una condicién autista.

b) Se les preguntara si alguien mas en su familia presenta una condicién que haya afectado
o esté afectando su aprendizaje, habilidades y conductas (historia familiar).

c) Se les pedird una muestra de sangre de 8 ml (menos de dos cucharaditas). Para ello es
necesario que no ingieran alimentos al menos 5 hr antes de la toma de muestra.

Todas las pruebas y demds procedimientos seran realizados por personal capacitado durante 6 o
7 visitas al hospital, con una duracién de 2-3 h cada una, y en un horario que sera acordado en
funcién de la disponibilidad de ustedes. Solo es necesario que uno de ustedes esté presente
durante las pruebas o procedimientos realizados a su hijo(a).

Fase 2
Si su hijo(a) NO TIENE sindrome X fragil

a) A partir de la muestra de sangre de ustedes y de su hijo(a) obtendremos el ADN.

b) Llevaremos a cabo un andlisis genémico utilizando el ADN de ustedes y el de su hijo(a).
Esto significa que evaluaremos los cambios presentes en sus genes.

c) Para complementacién de la informacién del anélisis genémico, llevaremos a cabo un
analisis metabolémico, es decir que determinaremos los niveles de diversas sustancias del
metabolismo del organismo que no son evaluadas por la prueba del tamiz metabdlico estandar.
Para dicho analisis se utilizara la misma muestra de sangre de su hijo tomada previamente para
el tamiz metabdlico.

La informacién generada mediante estos analisis es sélo de carécter cientifico, Gtil para el
avance del conocimiento, y no podra ser interpretada en forma individual; motivo por el cual no
se les brindara a ustedes dicha informacién.

Almacenamiento de muestras

El material se almacenard por un periodo de 10 afios en el Instituto Nacional de Salud Publica y
podra ser usado para futuros estudios que traten el mismo tema. Las muestras de ADN se podran
compartir con investigadores colaboradores para la realizacion de estudios genéticos
complementarios. Para ello, serdn marcadas con un cédigo y no se compartird con ellos la
informacién que identifique a quien pertenecen las muestras. El uso de las muestras en cualquier
futuro proyecto de investigacién, con otro tema que no sea la presente caracterizacién, debera
ser aprobado por un comité de ética y ustedes podran dar o no el permiso via telefénica.

Carta de Consentimiento para participacion de padres y sus hijos. Version 1 del 2 de Octubre del
2017, Instituto Nacional de Salud Publica.
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CARTA DE CONSENTIMIENTO PARA PARTICIPACION DE
PADRES Y SUS HIJOS

{ 5. Beneficios al participar en el estudio

Beneficios para ustedes y su hijo(a)

-Tendrén una confirmacién del diagndstico clinico del trastorno que presenta su hijo(a) a través
de la aplicacion de pruebas y la opinidn de otros profesionales de la salud.

-La aplicacién de las pruebas clinicas permite conocer con mayor profundidad, de manera-
especifica y desde multiples puntos de vista, las dificultades del nifio o el adolescente. Esta
informacién se incluird en el expediente clinico por lo que el personal tratante al consultar esta
informacion en el expediente, podré obtener informacién valiosa para la compresién del caso y
su tratamiento.

- Las evaluaciones de la fase 1 descartan diferentes enfermedades y aunque la participacién de
ustedes no llegue al final podran tener los resultados hasta el paso en el que participen (por
ejemplo: Resultados del tamiz metabédlico estandar, Resultados de la prueba X fragil).

- Todo hallazgo sera reportado en el expediente clinico de su hijo(a) para conocimiento de los
profesionales de la salud del hospital que se encargan de su tratamiento. Esta informacién podré
ser utilizada por su médico para la recomendacién de un esquema clinico para su hijo(a) y/o una
referencia a otra institucion.

Beneficios para otros

La informacién que obtendremos de este estudio permitira tener una mejor comprensién de los
cambios en la informacién genética que causan trastornos como el trastorno del desarrollo
intelectual, el autismo o el trastorno por déficit de atencién e hiperactividad, y contribuira al
desarrollo de mejores pruebas y tratamientos para estas condiciones en el futuro.

| 6. Riesgos potenciales

i

Los riesgos potenciales al participar en este estudio son minimos. Si alguna de las preguntas los
hace sentir incomodos, a ustedes y/o a su hijo(a), tienen el derecho de no responderla. Si la
evaluacion fisica ocasiona que su hijo(a) o usted se sientan incémodos pueden negarse arealizarla
y salir del estudio. La toma de sangre la realizard una persona especializada y con amplia

experiencia pero aun asi podria generar un moretdon y molestias, las que pasaran rapidamente.

Como le mencionamos previamente, el sindrome X fragil es una alteracién genética asociada a
una condicion de discapacidad intelectual, por lo que el conocer que su hijo(a) presenta sindrome
X fréagil (en caso de resultar positivo en la prueba) podria generarles incomodidad, la persona que
comunicard esta noticia serd un médico especialista en genética quien tiene una amplia
experiencia en los lineamientos internacionales del asesoramiento genético, el cual realizara
respondiendo a todas sus preguntas, dando informacién amplia y detallada sobre esta condicién

Carta de Consentimiento para participacién de padres y sus hijos. Version 1 del 2 de Octubre del
2017, Instituto Nacional de Salud Publica.

Péagina 6 de 10



CARTA DE CONSENTIMIENTO PARA PARTICIPACION DE
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de salud. Ademas si encontrase datos de un trastorno psicolégico o psiquiatrico en alguno de los

padres podra referir al especialista correspondiente. Ustedes como padres podran decidir si
quieren o no recibir dicho resultado.

7. Confidencialidad de la informaciéon

Toda la informacién que ustedes nos proporcionen para el estudio seré de carécter estrictamente
confidencial, y serd utilizada Ginicamente por el equipo de investigacién del proyecto y no estara
disponible para ninglin otro propdsito. Se utilizardn cédigos numéricos para identificar la
informacién y muestras de cada uno de ustedes y de su hijo(a). Los resultados de este estudio
seran publicados con fines cientificos, pero se presentaran de tal manera que los participantes no
puedan ser identificados(as). Las muestras de ADN que se compartan con investigadores
colaboradores seran anénimas y estaran codificadas.

| 8. Compensacién/gastos

Ustedes no recibirdn ningln pago por participar en el estudio. Los procedimientos realizados
durante este estudio no tendran costo para ustedes.

9. Participacion Voluntaria/Retiro

La participacion en este estudio es absolutamente voluntaria. Ustedes estén en plena libertad de
negarse a participar o de retirar su participacion del mismo en cualquier momento. En caso de
que ustedes decidan retirarse se destruirdn adecuadamente las muestras de sangre obtenidas. La
decisién de participar o de no participar no afectard de ninguna manera el tratamiento en el
Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”. Si ustedes aceptan participar en el estudio y
que su hijo(a) también participe, le entregaremos una copia de este documento que les
pediremos sean tan amables de firmar.

10. Contacto

Si ustedes tienen alguna pregunta, comentario o preocupacién con respecto al proyecto, por
favor comuniquense con la investigadora responsable en el hospital, la Dra. Ma. Elena Mérquez
Caraveo al teléfono 6388-8026, o si prefieren pueden buscarla en la Divisién de Investigacién del
Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”. También pueden contactar al investigador
principal del proyecto, Dr. Eduardo Lazcano Ponce, investigador del Instituto Nacional de Salud
Publica, al nimero de teléfono (777) 3293000 ext. 3102, en un horario de 10:00 a 14:00 horas; o
al correo electronico elazcano@insp.mx . También si lo desean pueden comunicarse con la Dra.

Carta de Consentimiento para participacion de padres y sus hijos. Versién 1 del 2 de Octubre del
2017, Instituto Nacional de Salud Publica. :
Pagina 7 de 10

Comit debia

CE

T 2017

: a
Q Institesto Nacionel de Sed Piibliax
bt s o ——



CARTA DE CONSENTIMIENTO PARA PARTICIPACION DE
PADRES Y SUS HIJOS

Rocio Rodriguez Valentin al correo electronico: rocio.rodriguez@insp.mx, ella es investigadora
del Instituto Nacional de Salud Publica y forma parte del grupo de investigacién del presente
estudio.

Si ustedes tienen preguntas generales relacionadas con sus derechos como participantes de un
proyecto de investigacién, pueden comunicarse con el Presidente del Comité de Etica en
Investigacion del Hospital Psiquidtrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”, Dr. Julio Flores Lazaro, al
teléfono 55739161, o solicitar hablar con él en la Direccién del Hospital. También pueden
comunicarse con la Presidente del Comité de Etica del Instituto Nacional de Salud Pablica, Dra.
Angélica Angeles Llerenas, al teléfono (777) 329-3000 ext. 7424 de 8:00 am a 4:00 pm, 6 si lo
prefieren pueden escribirle a la siguiente direccion de correo electrénico: etica@insp.mx .

Fecha Versi6n Aprobada:

Carta de Consentimiento para participacion de padres y sus hijos. Version 1 del 2 de Octubre del
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CARTA DE CONSENTIMIENTO PARA PARTICIPACION DE
PADRES Y SUS HIJOS

Consentimiento del padre y madre para su participacién y la de su hijo(a)

Su firma indica que han recibido la informacién del proyecto por parte del investigador cuyos datos figuran al
final del documento, que han podido hacer cualquier pregunta libremente y se les ha respondido hasta quedar

satisfechos, y que ustedes y su hijo(a) consienten en participar en el presente estudio de forma libre, voluntaria
y competente.

Nombre completo del padre participante Dia / Mes / Aiio
Fecha
Firma
Nombre completo de la madre participante Dia / Mes / Aiio
Fecha
Firma
Nombre del menor participante
Nombre completo del testigo 1 Dia / Mes / Aiio
Fecha
Firma
Relacién con el menor
participante
Direccioén del testigo 1

Nombre completo del testigo 2

Dia / Mes / Afo
Fecha
Firma
Relacién con el menor
participante
Direccién del testigo 2

Comitédefica

s

Nombre de la persona que obtiene el consentimiento Dia / Mes / Aiio
Fecha
Firma

Carta de Consentimiento para participacion de padres y sus hijos. Versién 1 del 2 de Octubre del
2017, Instituto Nacional de Salud Publica.
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CARTA DE CONSENTIMIENTO PARA PARTICIPACION DE mﬁ‘
PADRES Y SUS HIJOS '

Aviso de privacidad

Estimados participantes, su informacién personal sera utilizada con la finalidad de aumentar nuestro
conocimiento sobre las causas genéticas de los TDI, para lo cual requerimos obtener los siguientes datos
personales: nombre, edad, domicilio, datos de contacto, y antecedentes familiares de condiciones que
afectan el aprendizaje, habilidades y conductas, asi como otros datos considerados como sensibles de
acuerdo a la Ley Federal de Proteccion de Datos Personales en Posesién de los Particulares, tales como
antecedentes de enfermedades y estado de salud mental.

Es importante que usted sepa que todo el equipo de investigacion que colabora en este estudio se
compromete a que todos los datos proporcionados por usted sean tratados bajo medidas de seguridad y
garantizando siempre su confidencialidad, de tal manera que su identidad siempre serd anénima. En el
caso de este proyecto las medidas que se tomaran para ello seran: utilizar su informacién de manera
codificada de tal manera que nadie lo podra relacionar con su nombre o lugar de procedencia. El Unico
numero de identificacion sera en el sefialado en este formato, todos sus resultados e informacién tendran
el mismo numero de identificacién.

Usted tiene derecho de acceder, rectificary cancelar sus datos personales, asi como de oponerse al manejo
de los mismos o anular el consentimiento que nos haya otorgado para tal fin, presentando una carta escrita
o correo dirigido al Investigador Responsable, Dr. Eduardo Lazcano Ponce, con direccién en Ave.
Universidad No. 655 Col. Santa Maria Ahuacatitlan, Cerrada Los Pinos y Caminera C.P. 62100, Cuernavaca,
Morelos, email: elazcano@insp.mx o a la Presidente del Comité de Etica en Investigacion del Instituto
Nacional de Salud Publica, Dra. Angélica Angeles Llerenas, con direccién en Ave. Universidad No. 655 Col.
Santa Maria Ahuacatitldn, Cerrada Los Pinos y Caminera C.P. 62100, Cuernavaca, Morelos, email:
etica@insp.mx .

Los datos que usted nos proporcione serdn compartidos por el Instituto Nacional de Salud Publica y el
Hospital Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro” y unicamente seran usados por el equipo de
investigadores para este proyecto. Los resultados de este estudio seran utilizados para realizar
publicaciones cientificas y ponencias en congresos profesionales. En estos casos, se tomaran las debidas
medidas para proteger su identidad.

Declaracién de conformidad

Si usted no manifiesta oposicién para que sus datos personales se compartan con las
instancias mencionadas, se entendera que ha otorgado su consentimiento para ello.

En caso de no estar de acuerdo favor de marcar el siguiente cuadro.

o No consiento que mis datos personales sean transferidos en los términos que sefiala el
presente aviso de privacidad.

Nombre y firma autégrafa del titular
Fecha: [dia/mes/afio]

Carta de Consentimiento para participacion de padres y sus hijos. Version 1 del 2 de Octubre del
2017, Instituto Nacional de Salud Publica. N,
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Anexo 4. Escala de Inteligencia de Wechsler para nifos IV
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Anexo 5. Escala Vineland de Conducta Adaptativa-2a ediciéon

Individual: Date: Age:

Form: Survey Interview
Parent/Caregiver Rating

VINELAND-II SCORE SUMMARY

BDOMA d DOMA OR
SUBDOMAIN/ Raw v-ScaJe_Standard% E;{O : %ile | Adaptive Ec::gESa- 1 :ﬁi:les S(trir:gth)
DOMAIN Score | Score | Score |Interval| Rank | Level lent | Stanine Median* | W(eakness)
Receptive . |

Expressive

Written

|

= |

Interpersonal
Relationships *

Play and Leisure Time

Coping Skills

Socialization i

T+

. Gross

‘Fine

m Sum:

Sum of Domain
Standard Scores

Adaptive Behavior Composite L L I |

"
Y

Raw v-ScaIe; Conf.

Score | Score | Interval | Level

Maladaptive
Behavior Index

Internalizing

it

Items (Circle all items scored 2 or 1, and indicate the severity.}

Externalizing
Maladaptive Behavior Critical Items

18 25 35 44 54 65 75 85 95 105 115 125 135 145

34

* For instructions on how:
to determine the median
score, see Chapter 3 of
the Vineland—Il Survey
Forms Manual.

Domain Strengths/

Weaknesses:
§ = Standard Score
— Median > 10
W = Standard Score
— Median<-10
Subdomain Strengths/
Weaknesses:
§ = v-Scale Score
— Median > 2
W = v-Scale Score
— Median < =2
22
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Anexo 6. Mini International Neuropsychiatric Interview for Children and Adolescents

MINI-KID.

M.IL.N.I. KID

MINI ENTREVISTA INTERNACIONAL NEUROPSIQUIATRICA

Para nifios y adolescentes

Spanish for Mexico Translation Version 6.0
DSM-IV

EE.UU.: D. Sheehan, D. Shytle, K. Milo, J. Janavs
University of South Florida College of Medicine - Tampa, EE.UU.

) FRANCIA: Y. Lecrubier
Centre Hospitalier Sainte-Anne - Paris, Francia

© Copyright 1998-2010 Sheehan DV y Lecrubier Y.

Todos los derechos reservados. Ninguna parte de este documento puede ser reproducida ni transmitida de
ninguna forma, o por ningn medio, electrénico o mecdnico, incluso por fotocopiado, ni por ningtin sistema de
recuperacién o almacenaje de informacién, sin el permiso por escrito del Dr. Sheehan o del Dr. Lecrubier. Los
investigadores y profesionales de la salud mental que trabajan en organizaciones sin fines de lucro o en
organizaciones publicas (incluyendo universidades, hospitales sin fines de lucro e instituciones gubernamentales)
pueden hacer copias en papel del instrumento M.L.N.I. KID para su propio uso clinico e investigacién.

RENUNCIA DE RESPONSABILIDAD

Nuestro objetivo es asistir con mayor eficacia y exactitud en la evaluacién y el rastreo de pacientes. Antes de llevar a cabo cualquier
accién basada en los datos recolectados y procesados por este programa, los mismos deberan ser revisados e interpretados por un
profesional de la s2lud mental certificado. Este programa no estd disefiado ni tiene como objetivo suplir una completa evaluacion
meédica y psiquiatrica del profesional de |a salud mental o psiquiatra calificado y certificado. Fue disefado sélo como un instrumento
para facilitar la recopilacion precisa de datos y el procesamiento de sintomas obtenidos por personal capacitado.

M.LN.I. KID 6.0 (January 1, 2010). o

M.LN.I KID - Mexico/Spanish - Version of 17 Nov 10 - Mapi Research Institute.
10SE78 / M I N 1 Kio6.0_AUS 0_spa-MX coc
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Anexo 7. Escala para el autismo revisada.

Entrevista para el Diagnostico
de Autismo-Revisada

Ann LE CouTteur, CATHERINE LORD, MICHAEL RUTTE 4

Nombre/Namero de identificacion:

Fecha de nacimiento: - / - / “ Edad cronoldgica: _ Sexo: @ Varon
@ Mujer
INFORMANTE

Nombre:

Relacién de parentesco con el sujeto:

ENTREVISTADOR

Fecha de la entrevista:

MARQUE A CONTINUACION EL ALGORITMO QUE VA A UTILIZAR:

Algoritmo de la conducta actual Algoritmo diagnostico
« 2 anos, 0 meses a 3 anos, 11 meses » 2 anos, 0 meses a 3 anos, 11 meses
- 4 anos, 0 meses a 9 anos, 11 meses + 4 anos, 0 meses en adelante

< 10 anos, 0 meses en adelante

CONVERSION DE LOS CODIGOS
DE LOS ELEMENTOS A

PUNTUACION DE ALGORITMO

RESUMEN DE PUNTUACIONES

Al A2 A3 A4 Total A Funto de
Total B Punto de Total B Punto de
vV ") 4 ‘ <
B1 B2 (V) B3 (V) B Verbal corte = 8 No: veibal corte =7
C1 c2 C3 C4 Total C Punts ce
D Punto de

corte = 1

ST PATA ALY

Cnnvrioht © 20010 hy WPS Westarn Peurhninoiral Servires Califarmia FF DI



Anexo 8. Carta de aprobacién por el Comité de Etica en Investigacién del Hospital
Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”, para el proyecto general.

SALUD

Comite de Etica en Investigacior

Ciudad de México, 31 de Agosto de 2017.
Oficio NUm. 41

Dra. Maria Elena Marquez Caraveo.
Responsable de proyecto.
PRESENTE

Por medio de la presente le comunico que derivado de la revisidn de los documentos de Consentimiento
Informado y Asentimiento del menor perteneciente a la tercera Enmienda del proyecto de investigacion
titulado “Los trastornos del desarrollo intelectual de causa desconocida aislado y en comorbilidad: una
caracterizacion genomica, metabolémica, clinica, del funcionamiento y la adaptacion, en nifos y
adolescentes de 6 a 15 afios en un hospital especializado”, con clave de registro 113/01/1216, han sido
aprobados ya que cumplen con los criterios normativos en materia de Etica en Investigacion para ser
utilizados en su proyecto.

Asimismo lo exhorto a supervisar que sus colaboradores se mantengan en el cumplimiento de la normatividad
vigente en el campo de la ética en investigacion durante todas las etapas del estudio.

Por ultimo le informo que por indicacion de la Direccién de este hospital, a partir del 28 de julio de 2017 toda
investigacion debera recibir la autorizacion final del director para iniciar el desarrollo del proyecto.

Atentamente.
SECRETARIA DE SALUD
= @ HOSPITAL PSIQUIATRICO INFANTIL
“DR. JUAN N NAVARRO"
Psic. CynéHia Esperdn Vargas. * 31AGO 2017 =

Secretaria del Comité de Etica en Investigacion, HPI/DJNN

COMITE DE ETICA

Ccp Dra Maria Elena Marquez Caraveo, Jefa de la Division de Investigacion HPIJDNN
Archivo CEI/HPIJDNN

rio Dominguez, Deleg n. Tlalpan, CP 14080, México DF
L 1-4844 www.sap.salud.gob mx




Anexo 9. Carta de aprobacion por el Comité de Etica en Investigacion del Hospital

Psiquiatrico Infantil “Dr. Juan N. Navarro”, para el proyecto actual.

.,
Ft
G
| |

I
|

Dra. Ishtar Fuentes-Diaz Lizcano
Residente de 22 afio de la Especialidad en
Psiquiatria Infantil y de la Adolescencia
PRESENTE

02/08/2018

Por medio de la presente hago constar que he recibido la carta compromiso para el manejo ético
de los datos derivados del proyecto de tesis: “Evaluacién de la conducta adaptativa de los trastornos

del neurodesarrollo”.

Por lo que se extiende una carta de conformidad del cumplimiento de los lineamientos éticos, en el

desarrollo de su proyecto de tesis.

Atentamente.

Psic. Cynt| sperdn Vargas
Secretaria Técnica del Comité de Etica en Investigacion

C.c.p. Archivo
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Anexo 10. Certificacion NIH.

TN TN e ST R N D

Certificado de finalizacion

La Oficina para Investigaciones Extrainstitucionales de los Institutos
Nacionales de Salud (NIH) certifica que ishtar Fuentes Diaz Lizcano ha
finalizado con éxito el curso de capacitacion de NIH a través de Internet
“Proteccion de los participantes humanos de la investigacion”.

Fecha de finalizacion: 06/27/2017

7

Numero de certificacion: 385532
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