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Estabilidad y cambios en la
salud, las habilidades
funcionales y los problemas
de conducta en adultos cony
sin sindrome de Down

Por Anna J. Esbensen, Marsha M. Seltzer y Marty W. Krauss

EN RESUMEN 1 Se analizaron los cambios producidos en la salud,
habilidades funcionales y problemas de conducta de 150 adultos con
sindrome de Down y 240 adultos con retraso mental debido a otras

INTRODUCCION

causas, mediante siete evaluaciones que se realizaron a lo largo de un
periodo de g afios. Al comienzo del estudio, los adultos tenian menos
de 40 afos, la edad en la que empieza a notarse un declive en las per-
sonas con sindrome de Down. En comparacion con las personas con
retraso mental pero sin sindrome de Down, los adultos con sindrome
de Down las aventajaron en sus habilidades funcionales y en la falta
de problemas conductuales, se mostraron similares en el drea de la
salud, y mostraron tasas o velocidades de cambio similares en todas
estas medidas. El trasladarlos fuera de su casay la muerte de los padres
podian ocasionar cambios en su salud, sus habilidades funcionalesy
problemas de conducta.

Los ultimos 50 afios han sido tiempos de cam-
bios notables para las personas con sindrome
de Down, una vez que los avances decisivos de
tipo médico y las mejorias en los servicios han
ampliado su esperanza de vida de forma espec-
tacular (Bittles y Glasson, 2004; Eyman y Borth-
wick, 1994; Glasson et al., 2002). El interés de
importante investigacion se ha centrado en la
salud y la longevidad de los adultos con sindro-
me de Down en una era como la actual marca-
da por la existencia de los antibidticos, el acce-
so mds asequible a la atencidn sanitariay a la

cirugia de enfermedades que antes eran mortales, y el cambio importante en el modo de vivir
que ha pasado de las grandes instituciones a una vivienda familiar o comunitaria (Bittles y Glas-
son, 2004; Day et al., 2005; Eyman et al., 1991; Glasson et al., 2002, Yang et al., 2002; Zigman et
al., 2005).Tanto el conjunto de investigadores como las familias y los proveedores de servicios
muestran un grado de interés particularmente alto que se centra en el declive relacionado con la
edad de la conducta adaptativa y de las habilidades cognitivas de los adultos mayores con sin-
drome de Down. Se piensa que ese declive guarda relacion de forma variable o con la demencia
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heimer (Lott, 1982). Sin embargo, la actual investigacion afirma que el riesgo es considerable-
mente mds pequefio del que se pensaba inicialmente y no se eleva hasta llegar a los 40 0 50 afios
de edad. Se ha estimado que la prevalencia de demencia en los adultos con sindrome de Down
es de alrededor del 20% en la edad de 40 afios (Janicki y Dalton, 2000) y de 45% pasados los 55
afios (Silverman et al., 1998). Sin embargo, incluso pasados los 60 afios s6lo poco mds de la mitad
de las personas con sindrome de Down (56%) presentan un diagndstico de demencia (Janickiy
Dalton, 2000).

Que hasta la edad de 40 afios el riesgo de demencia es menor se ha visto confirmado por la
mayoria de los estudios sobre las habilidades cognitivas y funcionales de estos adultos. Los estu-
dios describen la presencia de una estabilidad a lo largo de la adultez o hasta llegar a los 40 afios,
con un declive que aparece posteriormente, como veremos mds adelante. Se va aceptando la idea
de que los adultos con sindrome de Down menores de 40 afios no tienen riesgo de declive fun-
cional, aun cuando manifiesten neuropatologia de enfermedad de Alzheimer (Friedman y Brown,
2001). Esta conclusion se ve reforzada por el trabajo de Zigman, Silverman, Devenny y sus cola-
boradores, que han descrito sus andlisis tanto transversales como longitudinales sobre el ries-
go del declive cognitivo y funcional en adultos con sindrome de Down. Varios estudios transver-
sales describieron que antes de los 50, los adultos con sindrome de Down muestran habilidades
significativamente mejores que sus compafieros con retraso mental debido a otras causas; pero
pasados los 50, pierden esta ventaja comparativa tanto en lo funcional como en lo cognitivo (Zig-
man et al., 1987), experimentan declives funcionales a una edad mds temprana (Zigman et al.,
2002) y muestran un mayor riesgo de enfermedad de Alzheimer (Zigman et al., 1995). En estu-
dios longitudinales, estos mismos autores han descrito que la capacidad cognitiva permanece
estable por lo general en el curso de 6 afios. Sin embargo, cuando los declives son evidentes, se
hacen mds pronunciados en los adultos con sindrome de Down de mds de 50 afios, en compa-
racion con los adultos de esa edad que no tienen sindrome de Down (Devenny et al., 1992; Devenny
etal., 1996).

En otros estudios longitudinales, los investigadores mostraron perfiles parecidos. En un estu-
dio de 83 adultos con sindrome de Down, Collacotty Cooper (1997) apreciaron un patron de
estabilidad de habilidades funcionales antes de los 40 afios, con un posterior declive importan-
te. Carr (2000, 2003) hallé también ese mismo patrdn de estabilidad de las habilidades funcio-
nales en adultos con sindrome de Down estudiados a los 12, 30y 35 afios. Rasmussen y Sobsey
(1994) describieron un importante declive en las habilidades de auto-ayuda y comunicacidn en
adultos institucionalizados con sindrome de Down de mds de 40 afios. En cambio, Burt et al.
(1995) no apreciaron declive relacionado con la edad a lo largo de un periodo de 3 afios en una
serie de mediciones neuropsicoldgicas, en una muestra de 34 adultos con sindrome de Down
incorporados en la comunidad de edades entre 22 y 56 afios. Ademds, Burt et al. (2005) en un
estudio longitudinal con adultos con sindrome de Down no encontraron datos de envejecimien-
to precoz en habilidades adaptativas, cuando se los comparé con adultos con retraso mental
debido a otras causas.

En otra linea de estudios, Prasher et al. (1998) diferenciaron las trayectorias seguidas por los
individuos con sindrome de Down que son sanos frente a los que tienen problemas de salud. En
un estudio longitudinal de 3 afios realizado en 128 adultos con sindrome de Down, vieron que
los que al principio no tenian demencia ni problemas médicos que pudieran complicarla mos-
traron un patrén de estabilidad a lo largo del periodo de estudio. Pero cuando se analizd conjun-
tamente todo el grupo (incluyendo los que estaban sanos, los que tenfan problemas médicos, y
los que tenfan demencia), entonces se apreciaba un declive en las habilidades funcionales. Este
estudio pone de manifiesto que existen trayectorias multiples que caracterizan a las personas
con sindrome de Down en su edad adulta, y sugiere la necesidad de analizar diferenciadamen-
te de modo mds afinado los afios finales de la vida. Prasher y Chung (1996) describieron un
patron de diferencias en capacidades adaptativas que guardaban relacidn con la edad, siendo
las puntuaciones mds altas en los grupos de 40 afios para abajo frente a los grupos de 50 afios
para arriba.

Es decir, aunque estamos de acuerdo que los adultos con sindrome de Down tienen un riesgo
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mayor de desarrollar demencia si se comparan con la poblacién general o con adultos con otros
tipos de discapacidad intelectual, no se manifiesta este riesgo hasta pasada la edad de 40 a 50
aflos. Ciertamente, en términos absolutos, los adultos con sindrome de Down parece que fun-
cionan mejor que sus compaifieros con discapacidad mental debida a otras causas hasta que lle-
gan a las edades en las que el riesgo aumenta. Tomados en su conjunto, estos estudios han con-
tribuido de forma importante a comprender la trayectoria vital de los adultos con sindrome de
Down, la mayoria de los cuales no alcanzaba la etapa media de la vida en épocas anteriores. La
década de los 40 parece ser un punto critico para estas personas, cuando a partir de ahi empie-
za a aumentar el riesgo de problemas de salud, de funcionamiento y de su capacidad cognitiva.

La literatura, sin embargo, presenta varias limitaciones metodoldgicas. En muchos estudios
longitudinales, el interés se centra en los cambios funcionales y cognitivos, sin examinar los
cambios en la salud o en conductas adaptativas que tanta importancia tienen para definir la cali-
dad devida en esa etapa. Ademds, con frecuencia las fuentes de los datos que definen la estabi-
lidad o el cambio no son constantes en los momentos en los que se han recogido los datos. Si
hay cambios de residencia o un cambio constante de personal en las instituciones residenciales,
la persona que responde a los cuestionarios de evaluacion cambia, y ello introduce problemas
de interpretacidn y variacion en las respuestas, con lo que disminuye su precision y fiabilidad.
No se puede saber, por tanto, si el error en la toma de datos y su correspondiente puntuacion
contribuyen a alterar y oscurecer los patrones de variacion que después se describen. Por otra
parte, la duracion de la mayoria de los estudios longitudinales tiende a ser relativamente corta,
con pocos momentos de toma de datos. La mayoria disponen de s6lo dos momentos de recogi-
da de datos, con una extension de menos de 5 afios, con lo que quizd se subestiman las tenden-
cias de lento desarrollo. Por tltimo, algunos de los trabajos se han realizado con muestras dema-
siado pequefias, o poco representativas (personas institucionalizadas), o carecian de grupos de
control, condiciones que hacen dificil la interpretacion de los resultados.

El presente trabajo es unico por cuanto se han tenido en cuenta importantes factores. Se ha
centrado en una muestra extensa de adultos con sindrome de Down que vivian todos ellos en
casa de sus padres cuando se inicio el estudio en 1988. La madre fue siempre la principal infor-
mante a todo lo largo del estudio. La muestra incluyd también un nimero amplio de adultos con
discapacidad mental de otro origen, lo que facilit6 la comparacion en las trayectorias de cam-
bios y de estabilidad de los dos grupos. En el disefio se realizaron 8 evaluaciones a cada perso-
na, a lo largo de un periodo de 12 afios, con lapsos de tiempo entre una y otra evaluacion de 18
meses. Otro rasgo del presente estudio fue nuestro objetivo de describir los problemas de salud,
los funcionales y los conductuales de las personas con sindrome de Down en los afios iniciales
y medios de su edad adulta. Como ya se ha indicado, se ha prestado mucha mds atencion en la
anterior investigacion al perfodo de vida después de los 40 afios, cuando el riesgo de declive en
las funciones, salud y demencia amenaza el bienestar de estas personas. En comparacion, se
conoce menos sobre los patrones de cambio (incluida la posibilidad de que vaya mejorando) que
se observan en ese largo periodo de la vida adulta que transcurre hasta llegar a los 40 afios. Nues-
tro objetivo fue, por tanto, analizar los cambios en: a) la salud, b) las habilidades funcionales y
c) los problemas de conducta de las personas con sindrome de Down antes de llegar al perfodo
en que aumenta el riesgo de declive, con el fin de describir los patrones normativos propios del
desarrollo del adulto en esta poblacion. En el presente andlisis, el 84% de los adultos con sin-
drome de Down tenfan menos de 40 afios, con una media de 32, en el momento de empezar el
estudio.

Para este andlisis nos hemos planteado tres preguntas. La primera: ¢se diferencian los adultos
con sindrome de Down de los adultos con discapacidad intelectual debida a otras causas en lo
que concierne a sus niveles iniciales de salud, habilidades funcionales y problemas de conduc-
ta? Nuestra hipdtesis es que muestran mejores habilidades funcionales y menores problemas
conductuales. Aunque se sabe que pueden tener mds problemas concretos de salud (Roizen,
1996), carecemos de una hipdtesis directiva en relacion con su salud en su conjunto.

La segunda: ¢se diferencian los adultos con sindrome de Down de los adultos con discapaci-
dad intelectual por otras causas en relacion con su patron evolutivo de cambios o en su estabili-
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dad alo largo del tiempo? Nuestra hipdtesis es que en esta fase de jovenes adultos y de mitad de
la vida, los que tienen sindrome de Down mostrardn un patrén de cambios de salud, habilida-
des funcionales y problemas de conducta similar al de las personas con otro tipo de discapaci-
dad.

La tercera: A partir de otras caracteristicas de la persona (edad, sexo, nivel de retraso mental,
situacion residencial) o de la familia (relaciones con la familia, muerte de los padres), (podrian
predecirse el nivel absoluto inicial y el cambio ocurrido en la salud, las habilidades funcionales
y los problemas de conducta? Nuestra hipdtesis era que podrian ser factores de riesgo del decli-
ve en la salud y en las habilidades funcionales y del empeoramiento de los problemas de conduc-
ta aspectos tales como la edad mds avanzada, un retraso mental mds intenso, las pobres relacio-
nes familiares o la muerte de los padres. Incluimos el sexo como variable de control. No dispo-
niamos de ninguna referencia en relacién con el impacto de la forma de vivienda sobre la salud,
capacidades funcionales y problemas de conducta. Los datos existentes indican que los cambios
en estas variables pueden decidir sobre un cambio de vida y vivienda (Essex et al., 1997), y vice-
versa, el sitio y forma de vida pueden influir sobre los cambios en la salud, habilidades funcio-
nales y problemas de conducta (Borthwick-Duffy et al., 1987).

METODOS

MUESTRA

Los andlisis que aqui presentamos estdn basados en datos obtenidos de un estudio longitudinal
realizado en 461 adultos con discapacidad intelectual y en sus padres ancianos (Krauss y Seltzer,
1999; Seltzer y Krauss, 1994). La mitad aproximadamente de las familias vivia en Massachusetts
y la otra mitad en Wisconsin. Las familias debian reunir estos dos criterios al comienzo del estu-
dio: la madre debia tener entre 55y 85 afios y el hijo habia de vivir con ella en casa. Todas las
familias que participaron lo hicieron de forma voluntaria.

Los actuales andlisis incluyeron datos obtenidos en 7 de las 8 series de recogidas de datos,
comenzando con la segunda serie en el estudio mds amplio que se extendio g afios. Empezamos
en la serie n° 2 porque en la n° 1 no se midieron los problemas de conducta. Ademds, la mues-
tra del presente andlisis se limitd a los adultos que vivian con su madre en la segunda serie de
recogida de datos. A efectos de este andlisis, consideramos la segunda serie del estudio mds
amplio como el momento de inicio. Al final la muestra se redujo a 390 adultos con discapacidad
intelectual. De los 71 casos excluidos del presente andlisis, 40 madres no participaron en la segun-
da serie aunque siguieron después en el estudio, 7 madres lo abandonaron en la segunda serie
y nunca mds volvieron, 18 adultos pasaron a vivir fuera de su casa entre la primera y segunda
serie, y 6 adultos murieron antes de la segunda serie de recogida de datos.

La primera comparacion de este andlisis se realizé entre adultos con sindrome de Down
(n = 150) y adultos con otro tipo de discapacidad (n = 240). Ambos grupos fueron similares en
el nivel de su retraso mental y en la probabilidad de pasar a un sitio residencial, pero difirieron
en sexo, distribucion por edades y probabilidad de experimentar la muerte de los padres duran-
te el estudio (tabla 1). En relacién con el nivel del retraso mental, aproximadamente tres cuartas
partes de ambos grupos la tenian en grado medio-moderado. En cuanto a vivienda, aproxima-
damente un tercio de ambos grupos se trasladé desde la casa paterna durante el estudio, mien-
tras que dos tercios permanecieron en su casa durante las siete fases de recogida de datos. La
proporcién de varones en el grupo sindrome de Down fue mayor que en el otro grupo (62,0% vs.
49,6%, respectivamente (p < 0,05) y mostraron mayor probabilidad de que alguno de sus padres
muriera en el curso del estudio (30,0% vs. 20,8%, respectivamente, p < 0,05). Durante el estu-
dio fallecieron 48 madres y 54 padres; 6 adultos sufrieron la muerte de ambos padres. Los adul-
tos con sindrome de Down fueron significativamente mds jovenes que los del otro grupo (32,1
vs. 30,1 afios en el momento del comienzo del estudio, respectivamente, p < 0,001), y el rango
de edades oscilé entre 17y 57 afios en el grupo sindrome de Down y entre 19 y 68 afios en el otro
grupo. El 84% de los adultos con sindrome de Down tenia una edad inferior a 40 afios en el comien-
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[Tabla I] CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS (EN %) DE LA MUESTRA (N = 390)

CARACTERISTICA SINDROME DE DOWN DISCAPACIDAD INTELECTUAL POR
(N=150) OTRAS CAUSAS
(N =240)

Nivel de discapacidad intelectual
Ligero/moderado 7553 75:8
Severo/profundo 24,7 24,2

Situacidn residencial

Trasladados durante el estudio 34,0 32,9
Permanecieron su caso durante 66,0 67,1
el estudio

Sexo 50,4
Mujer 38,0 49,6
Varén 62,0

Muerte de uno de los padres durante

el estudio
Si 30,0 20,8
No 70,0 79,2

zo del estudio, mientras que s6lo el 68% de los adultos del otro grupo la tenfa. Sélo 8 individuos teni-
an una edad mayor de 50 afios en el inicio del estudio, uno de los cuales tenia sindrome de Down. Fue
mayor la probabilidad de que las relaciones familiares fueran mejores en el grupo sindrome de Down
que en el otro grupo, medidas por el Family Relations Index (p < 0,01).

RECOGIDA DE DATOS

Las madres de las personas con discapacidad intelectual participaron mediante entrevistas per-
sonales en cada fase de recogida de datos, y respondieron cuestionarios por ellas mismas. Como
ya se ha indicado, alrededor de un tercio de los adultos se trasladaron a una residencia a lo lar-
go del estudio. En todas las mediciones salvo en una, las madres siguieron siendo la principal
persona que respondjia, incluso después del traslado del hijo. Y es que siguié siendo la fuente
mds fiable para proporcionar datos sobre su hijo incluso después del traslado, ya que seguian
manteniendo un gran contacto con sus hijos pese a la separacion (Seltzer et al., 2001). Vimos
que en un periodo de 3 afios tras la separacidn, las madres seguian teniendo, como media, un
contacto de varias veces en una semana. Por eso tenfan acceso a informacion actualizada aun
cuando no compartieran la residencia. La Unica excepcion fue la medicion de habilidades fun-
cionales (trabajo en la casa, atencién personal, actividad relacionada con la comida, motilidad).
Para estas evaluaciones se recurrié a los cuidadores de la institucion residencial.

MEDICIONES

Las variables dependientes del presente andlisis fueron evaluaciones sobre la salud, las habili-
dades funcionales y los problemas de conducta. Todas estas mediciones estaban incorporadas
en los cuestionarios que debian responder las madres. Las variables independientes fueron cin-
co caracteristicas demogrdficas (si el individuo tenia o no sindrome de Down, edad, sexo, nivel
de retraso mental y situacion de vivienda) y dos caracteristicas familiares (relaciones familiares
y muerte de uno de los padres).
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Se valor6 la salud mediante un baremo calculado por la madre sobre el estado actual de
salud de su hijo (1 = malo, 2 = aceptable, 3 = bueno, 4 = excelente). Se ha comprobado que
estas evaluaciones globales de la salud miden con precision el estado de salud (Idler y Ben-
yamini, 1997). Nuestra medicion de las habilidades funcionales consistié en una escala de 30
items que media las habilidades funcionales en las dreas del trabajo en casa, cuidado perso-
nal, actividades relacionadas con la comida y motilidad. Estaba basada en una version revi-
sada del Barthel Index (Mahoney y Barthel, 1965), que se utiliza para medir actividades per-
sonales e instrumentales de la vida diaria, apropiadas para una persona ya de edad con retra-
so mental (Seltzer et al., 1987). Para cada item se asignaba una escala de 4 puntos de independencia
(1 = no puede realizar la tarea en absoluto, 2 = podria hacerla pero no la hace, 3 = la realiza
con ayuda, 4 = la realiza de forma independiente), y se calculd la media de cada subescala.
Los coeficientes de consistencia interna de las subescalas en la evaluacidn inicial de la serie
fueron de 0,76 para tareas domésticas, 0,94 para la atencién personal, 0,84 en las activida-
des relacionadas con la comida y 0,83 para la motilidad. Como se indicd, la madre respon-
dié estos items en el tiempo en que vivio con su hijo, y después lo hizo el cuidador. La vali-
dez de correspondencia entre evaluaciones maternas y paternas (r = 0,91) y de los cuidado-
res (r = 0,94) es excelente (Essex, 1998). Sin embargo, debido a este cambio en la persona que
respondia, incluimos la situacion de vivienda como covariable tiempo-dependiente en todos
los andlisis.

La medicién de los problemas de conducta se llevé a cabo con el Inventory for Client and Agency
Planning — ICAP (Bruininks et al., 1986), conocido después como Scales of Independent Behavior-
Revised — SIB-R (Bruininks et al., 1996). Esta medicidn evalua la frecuencia y gravedad de ocho
tipos de problemas de conducta, con lo que proporciona una medida global de los problemas
generalizados de conducta. Contiene tres subescalas: conducta maladaptativa internalizada (se
autolesiona, hdbitos poco comunes o repetitivos, conducta retraida o que no presta atencion),
conducta maladaptativa asocial (conducta socialmente ofensiva, conducta no cooperadora), y
conducta maladaptativa externalizada (lesiona a otros, destruye instrumentos, conducta disrup-
tiva). Las conductas con problemas individuales son puntuadas como presentes o ausentes. Las
puntuaciones indice para las tres subescalas proporcionan valoracién de la severidad de los pro-
blemas de conducta como normales (go a 110), marginalmente serios (111 a 120), moderadamen-
te serios (121 2 130), serios (131 a 140) 0 muy serios (141 o mds). La fiabilidad y validez son exce-
lentes para las subescalas de conducta maladaptativa (Bruinincks et al., 1986). Fueron las madres
las que ofrecieron estos datos a lo largo de todo el estudio.

Las variables demograficas fueron la edad en el momento de inicio del estudio, medida en afios,
el sexo (0 =vardn, 1 = mujer), el nivel de retraso mental (o = severo o profundo, 1 = ligero o mode-
rado), y el lugar de residencia (covariable que cambid con el tiempo, o = residencia familiar, 1 =
situacion en cada momento de la recogida de datos). Se basd el nivel de retraso mental en el infor-
me materno confirmado por los datos registrados en la agencia. Todos los casos fueron clasifi-
cados como poseedores de sindrome de Down (1) o sin €l (0), basados en el informe materno.

Las caracteristicas familiares fueron: relaciones de la familia medidas segtn el Family Relations
Index de la Family Environment Scale (Moos y Moos, 1986), y la muerte de uno de los padres duran-
te el estudio (covariable que varia en el tiempo: o = no hay muerte, 1 = muere uno de los padres,
2 = mueren los dos). Este indice refleja la evaluacion materna de la cohesion familiar, la expre-
sividad y el conflicto. Los items que median conflictos fueron restados de los que med{an cohe-
sion y expresividad. La puntuacién media del Family Relations Index para los adultos con sin-
drome de Down fue de 12,53 y para los que tenian retraso mental por otras causas fue de 11,40.

METODO DEL ANALISIS DE LOS DATOS

El método principal de andlisis de datos fue el de modelaje linear jerdrquico — HLM (Bryk y Rau-
denbush, 1987; Raudenbush y Brykm 2001). Este andlisis hace posible utilizar las caracteristicas
del individuo y de la familia para predecir un cambio en las caracteristicas individuales a lo lar-
go del periodo de estudio. Dos pardmetros son importantes en el HLM: la interseccidn, que des-
cribe el estado de los miembros de la muestra en el momento inicial del estudio, y la pendiente
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que describe su cambio (en salud, habilidades funcionales y problemas de conducta) a lo largo
del tiempo. Las intersecciones y pendientes individuales son las variables resultantes que pue-
den ser explicadas por las caracteristicas del individuo y de su familia (sindrome de Down, edad,
nivel de retraso mental, sexo, relaciones familiares). Ademds, dos caracteristicas del individuo
y de su familia eran covariables cambiantes a lo largo del tiempo: sitio de la residencia y muerte
de alguno de los padres. Estas covariables, que podian cambiar a lo largo de las siete sesiones
de medida, fueron utilizadas para predecir el nivel de la variable resultante en el momento exac-
to en que se producia cada estimacion (p. €j., el momento de la transicion [vivienda, muerte] y
no en la estimacion inicial). Las covariables cambiante en el tiempo proporcionan tres ventajas:
(a) la prediccidn a partir de cada momento de evaluacion, en lugar de asumir que basta con la
prediccidn a partir del momento inicial; (b) permite que se estimen las trayectorias de crecimien-
to de forma mds fiable ya que explican las desviaciones a partir de las trayectorias lineales de cre-
cimiento; y (c) aumentan el poder estadistico al considerar mds datos. Los predictores de la inter-
seccion se llaman predictores Nivel 1, y los de la pendiente se llaman Nivel 2. El modelo predijo
intersecciones y pendientes aleatorias, con los predictores de Nivel 1y 2 centrados en sus medias.
Puesto que los cambios de desarrollo en salud, habilidades funcionales y problemas de conduc-
ta son graduales y lentos en aparecer, se describieron como significativos (p < 0,05) 0 como mos-
tradores de una tendencia (p < 0,10).

Una ventaja del HLM es que se pueden modelar las diferencias individuales en las trayectorias del
cambio. Una segunda ventaja es que no necesita que todos los individuos tengan el mismo nime-
ro de momentos de toma de datos. Los individuos que tienen menos por abandono (n = 40) o por
muerte (n = 25) pueden ser retenidos en el andlisis hasta el momento en que ya no se dispone de
mds datos, una ventaja muy especial en una muestra con individuos que van envejeciendo.

Por si las covariables de vivienda o muerte de los padres fueran predictores significativos de
diferencias en salud, habilidades funcionales o problemas de conducta, exploramos la direccién
de estos efectos. Hemos descrito y dibujado el patrén de cambio a partir de los dos momentos
anteriores y los dos posteriores después de la aparicion de la transicién para el subgrupo de indi-
viduos afectados.

RESULTADOS

DIFERENCIAS INICIALES ENTRE LOS ADULTOS CON SINDROME DE DOWN Y LOS
ADULTOS CON OTRO TIPO DE DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Nuestra primera pregunta era si los adultos con sindrome de Down se diferenciaban de los adul-
tos con otro tipo de discapacidad intelectual en el momento inicial de este andlisis, con respec-
to a su salud, habilidades funcionales y problemas de conducta (ver la secciéon “modelo para el
estado inicial” de las tablas 2, 3y 4, respectivamente). Como se aprecia en la tabla 2, el diagnds-
tico de sindrome de Down no fue un predictor significativo del Nivel 1 en el estado inicial de salud
(p=0,57). Seve en la tabla 3 que, consistente con nuestra hipotesis, el diagndstico de sindrome
de Down fue un predictor significativo del Nivel 1 en relacién con mejores habilidades funcio-
nales en todas las mediciones, incluidas las habilidades de trabajo en casa (p < 0,05), cuidado
personal (p < 0,001), actividades relacionadas con la comida (p < o,01) y motilidad (p < o,01). El
diagnéstico de sindrome de Down también fue predictor significativo del Nivel 1 de que presen-
taran menores problemas de conducta (tabla 4), medidos por el indice de conducta maladapta-
tiva generalizada (p< 0,05) y asocial (p < 0,05). El diagndstico de sindrome de Down no predijo
significativamente diferencias en conductas maladaptativas internalizadas.

Es decir, con respecto a nuestra primera pregunta, como conjunto los adultos con sindrome
de Down mostraron mejores habilidades funcionales y menos graves conductas asociales y exter-
nalizadas que los adultos con otros tipos de discapacidad, si bien fueron similares en nivel de
salud y en conductas maladaptativas internalizadas.
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DIFERENCIAS ENTRE LOS ADULTOS CON SINDROME DE DOWN Y LOS ADULTOS CON
OTRO TIPO DE DISCAPACIDAD INTELECTUAL EN RELACION CON PATRONES DE CAM-
BIO O ESTABILIDAD CON EL TIEMPO

Nuestra segunda pregunta era si los adultos con sindrome de Down se diferenciaban de los adul-
tos con otro tipo de discapacidad intelectual en relacidon con su patrén de cambio o estabilidad
alo largo del periodo de estudio en cuanto a su salud, habilidades funcionales y patrones de con-
ducta (ver la seccion “modelo de cambio” en las tablas 2, 3y 4, respectivamente). En todos estos
andlisis, tener diagnostico de sindrome de Down fue predictivo de cambio sélo una vez. En cuan-
to a la salud, en los que tenian sindrome de Down se aprecié s6lo una tendencia a mostrar un
mayor declive en la salud (p = 0,07). Pero con esta excepcion, se cumplié nuestra prediccion de
que los adultos con sindrome de Down tendrian un patrén de cambio y estabilidad similares a
los del otro grupo a lo largo de las siete series de recogida de datos. Ademds, los 24 individuos
con sindrome de Down de mds de 40 afios no mostraron diferencias significativas en estas varia-
bles, en ningtn punto de las series, con relacidn a los individuos con sindrome de Down mds
jovenes o en relacidn con los individuos con otros tipo de discapacidad, fueran mds jovenes o
mds viejos.

Las tablas 2, 3 y 4 muestran también el grado de cambio a lo largo de las siete series de reco-
gida de datos, para la muestra en su conjunto. Como se ve en la tabla 2, la salud de los miembros
de la muestra declind significativamente a juzgar por el coeficiente de la pendientes que fue sig-
nificativo (p < 0,05). Como media, la salud empeord de ser calificada como buena a excelente a
serlo como buena. Segiin muestra la tabla 3, dos medidas de las habilidades funcionales tam-
bién empeoraron: el cuidado personal (p< o,01) y la motilidad (p < 0,001). Sin embargo se obser-
vé mejoria en el cuidado de la casa (p < 0,001), y se mantuvo estable en las actividades relaciona-

[Tabla 1] ESTIMACIONES DEL MODELO LINEAL JERARQUICO PARA LA SALUD DE LOS ADULTOS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL (DI)

MODELO COEFICIENTE ERROR ESTANDAR

Modelo para el estado inicial

Interseccion 3,242%% 0,034
Sexo 0,025 0,067
Edad -0,013** 0,005
Nivel de DI 0,153+ 0,080
Sindrome de Down 0,046 0,071
Relaciones familiares 0,033** 0,009

Modelo para el cambio

Pendiente -0,014* 0,000
Sexo -0,002 0,010
Edad -0,001 0,001
Nivel de DI -0,016 0,012
Sindrome de Down -0,020+ 0,011
Relaciones familiares -0,001 0,001

Covariables que cambian con el

tiempo
Vivienda -0,223%*% 0,042
Muerte de uno de los padre 0,099 0,044
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[Tabla IlI] ESTIMACIONES DEL MODELO LINEAL JERARQUICO PARA LAS HABILIDADES FUNCIONALES DE LOS ADULTOS
CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL (DI)

MODELO TAREAS DE LA CASA ATENCION PERSONAL ACTIVIDADES RELACIONA- MOTILIDAD
DAS CON LA COMIDA

Coeficiente ES Coeficiente ES Coeficiente ES Coeficiente ES
Modelo para el estado inicial
Interseccidn 2,547%*% 0,036 3,612%% 0,030 3,046%* 0,031 3,401%* 0,032
Sexo -0,007 0,073 -0,105+ 0,060 0,080 0,059 -0,053 0,005
Edad 0,003 0,005 0,004 0,004 -0,001 0,004 -0,003 0,004
Nivel de DI 0,772** 0,087 0,717*% 0,071 0,683** 0,071 0,316%* 0,077
SD 0,183*% 0,077 0,271%% 0,003 0,181** 0,003 0,212%% 0,069
Relaciones familiares 0,011 0.010 0,015+ 0,008 0,012 0,008 0,013 0,009
Modelo para el cambio
Pendiente 0,024** 0,005 -0,007%% 0,003 -0,000 0,004 -0.022%% 0,004
Sexo -0,009 0,009 0,007 0,005 0.008 0,007
Edad -0,002** 0,001 -0,001%* 0,000 -0,001 0,000
Nivel de DI -0,013 0,010 -0,011+ 0,000 0,000 0,008
SD -0,003 0,009 -0,003 0,005 -0,005 0,008
Relaciones familiares 0,000 0,001 0,001 0,001 0,002+ 0,001
Covariables que cambian con
el tiempo
Vivienda 0,264** 0,037 -0,042* 0,021 0,177** 0,030 0,014 0,030
Muerte de uno de los 0,019 0,037 0,004 0,021 -0,011 0,030 0,032 0,031
padres

DI: discapacidad intelectual. ES: error estdndar. SD: sindrome de Down
*p < 0,05; **p < 0,01; +p < 0,10

das con las comida (p =0,81). Se aprecia en la tabla 4 que la pendiente de los problemas de con-
ducta mostrd un patrén de declive a lo largo de las siete series de recogida de datos, lo que indi-
ca que con el tiempo los problemas de conducta fueron menos severos y menos frecuentes: (indi-
ces de conducta maladaptativa generalizada, p < 0,001, internalizada, p < 0,05, y externalizada,
p < 0,001). Sin embargo, el indice de conducta maladaptativa asocial se mantuvo estable a lo lar-
go el tiempo (p = 0,36).

PREDICCION DEL ESTADO INICIAL Y PATRONES DE CAMBIO O DE ESTABILIDAD A LO
LARGO DEL TIEMPO

Nuestra tercera pregunta era qué otras caracteristicas de los individuos con retraso mental y de
la familia predicen el estado inicial y los cambios en el periodo del estudio en relacién con la
salud, las habilidades funcionales y los problemas de conducta.

Salud. Los resultados que predicen el estado inicial de salud figuran en la tabla 2 (modelo para
el estado inicial). Los adultos mds jévenes, comparados con los mayores, tenian un mejor esta-
do inicial de salud (p < o,01), asi como los adultos cuyas familias mantenian mejor relacién fami-
liar (p < 0,001). También se aprecid una tendencia a que los adultos con retraso mental ligero a
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moderado tuvieran mejor salud inicialmente que los que tenian retraso mental severo o profun-
do (p =0,054)

En cuanto a los predictores de cambio en la salud a lo largo de las siete series de recogida de
datos, ademds de la tendencia a que el declive fuera mds rdpido en el grupo de adultos con sin-
drome de Down (p = 0,07), el trasladarse fuera de la casa familiar durante el estudio se asocid
también a un empeoramiento de la salud comparados con los que habian permanecido en su
domicilio familiar (p < 0,001). Curiosamente, vimos que la muerte de uno de los padres se aso-
cié con mejor estado de salud (p < 0,05). Pero puesto que la persona que respondia al cuestio-
nario vario tras la muerte de la madre, este resultado debe ser visto con precaucion.

Habilidades funcionales. Los resultados que predecian la situacidn inicial de las cuatro medicio-
nes de habilidades funcionales (tareas de la casa, cuidado personal, actividades relacionadas con
la comida y motilidad) se presentan en la tabla 3 (modelo para el estado inicial). En relacién con
todas las mediciones de habilidad funcional, los adultos con retraso mental ligero o moderado
mostraron mejores habilidades funcionales inicialmente que los que tenian retraso severo o pro-
fundo (tareas de la casa, p < 0,001; cuidado personal, p < 0,001; actividades relacionadas con la
comida, p < 0,001; movilidad, p < 0,001). Hicimos notar anteriormente que los adultos con sin-
drome de Down tenian mejores habilidades funcionales en la situacién inicial que los adultos
con otro tipo de discapacidad intelectual en lo relacionado con esos cuatro tipos de habilidades
funcionales. Hubo una tendencia hacia mayores niveles en las habilidades de atencion personal
cuando el adulto mantenia mejores relaciones familiares (p = 0,08), y cuando se trataba de un
varén (p < 0,08).

La tabla 3 muestra también los resultados sobre los cambios ocurridos en las habilidades fun-
cionales a lo largo de las siete series de recogida de datos. Puesto que las actividades relaciona-
das con la comida se mantuvieron estables, no se analizaron los predictores de cambio. Las habi-
lidades en las tareas de la casa mejoraron durante el estudio, y la tasa de mejoria fue mds rdpida
cuanto mds jovenes eran los adultos (p < 0,01). En cambio, las habilidades relacionadas con el
cuidado personal y la motilidad fueron declinando a lo largo del estudio, siendo la velocidad de
declive del cuidado personal mds rdpida en los individuos de mds edad (p < 0,001); y curiosa-
mente, se aprecid una tendencia a que el declive fuera mds rdpido en los individuos con retraso
mental leve o moderado (p = 0,052). Para interpretar este resultado, es importante observar que
aunque las personas con retraso severo o profundo requerian de forma constante ayuda en su
cuidado personal a lo largo de todo el periodo del estudio, los que tenian retraso ligero o mode-
rado mostraron declives pequeflos en su cuidado personal, al que atendieron siempre de forma
independiente.

Finalmente, en relacion con las covariables que podian variar con el tiempo, la muerte de algu-
no de los padres no predijo diferencias en ninguna de las habilidades funcionales. Pero el cambiar
de casa durante el estudio estuvo asociado con mejoras significativas en la realizacion de tareas
domésticas (p < 0,001) y actividades relacionadas con las comidas (p < 0,001), y con empeoramien-
tos de la atencion personal (p < 0,04). No se apreciaron cambios en la motilidad (p = 0,65).

Problemas de conducta. En la tabla 4 se presentan los resultados que predecian el estado inicial
de los problemas de conducta, medidos por los indices de maladaptacidn generalizada, inter-
nalizada, asocial y externalizada (ICAP/SIB-R) (véase modelo para el estado inicial). Se aprecia-
ron menores problemas de conducta inicialmente si el adulto con retraso mental era varén (gene-
ralizada, p < 0,05; internalizada, p < 0,01), si era mayor (generalizada, p < 0,05; internalizada,
p < 0,05; externalizada, p < 0,05), si tenia retraso mental menos severo (generalizada, p < 0,01;
asocial, p < 0,0r1; externalizada, p < 0,01), si tenian mejores relaciones familiares (generalizada,
p < 0,001; internalizada, p < 0,01; asocial, p < 0,01; externalizada, p < 0,05). Y como antes se ha
indicado, los problemas eran menores si el adulto tenia sindrome de Down (indices de conduc-
ta maladaptativa generalizada y asocial). En cuanto a las tendencias, se vieron menos problemas
de conducta externalizada inicialmente si el adulto era varén (p = 0,08) y tenia sindrome de
Down.

La tabla 4 ofrece los resultados que predicen cambios en los indices de conducta maladapta-
tiva generalizada, internalizada y externalizada a lo largo de las siete series de recogida de datos.
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[Tabla IV] ESTIMACIONES DEL MODELO LINEAL JERARQUICO PARA LOS PROBLEMAS DE CONDUCTA MOSTRADOS POR
LOS ADULTOS CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL (DI)

MODELO

GENERALIZADOS INTERNALIZADOS ASOCIALES EXTERNALIZADOS

Coeficiente ES Coeficiente ES Coeficiente ES Coeficiente ES

Modelo para el estado inicial

Interseccién

105,397** 0,290 104,991** 0,369 103,373** 0,367 100,507** 0,258

Sexo 1,396% 0,569 2,236%* 0,725 0,832 0,609 0,901+ 0,505
Edad -0,085 0,039 -0,116% 0,049 -0,037 0,042 -0,000* 0,034
Nivel de DI -1,861%* 0,676 -1,212 0,862 -2,283%% 0,727 -1,671%*% 0,601
SD -1,413% 0,606 -1,250 0,772 -1,623% 0,649 -1,000+ 0,538
Relaciones familiares -0,274** 0.079 -0,278%* 0,101 -0,265%* 0,085 -0,160* 0,070
Modelo para el cambio

Pendiente 0,254*%* 0,059 -0,155% 0,074 -0,076 0,084 -0.315%% 0,058
Sexo -0,038 0,107 -0,002 0,133 -0.029 0,105
Edad -0,005 0,007 0,005 0,009 0,004 0,007
Nivel de DI -0,042 0,129 0,020 0,160 -0,015 0,125
SD 0,039 0,115 0,094 0,143 0,029 0,112
Relaciones familiares 0,014 0,015 0,016 0,019 -0,008 0,014
Covariables que cambian con

el tiempo

Vivienda 1,068*% 0,416 0,068 0,518 1,458* 0,572 1,063** 0,396
Muerte de uno de los 1,743%*% 0,424 1,797%% 0,369 1,195% 0,574 1,418%* 0,400

padres

DI: discapacidad intelectual. ES: error estdndar. SD: sindrome de Down
*p < 0,05; **p < 0,01; +p < 0,10

Como los indices de conducta asocial se mantuvieron estables, no se analizaron estos predicto-
res de cambio. Ninguna de las caracteristicas de los adultos o de sus relaciones familiares fue-
ron predictoras significativas del declive en estos problemas de conducta.

Sin embargo, el traslado desde la casa familiar a otra residencia durante el periodo del estudio
se vio asociado a incrementos en algunas mediciones de los problemas de conducta (generali-
zada, p < 0,05; asocial, p < 0,05; externalizada, p < 0,01); y el sufrir la muerte de uno de los padres
se vio asociado con incrementos en todas las mediciones de los problemas de conducta (gene-
ralizada, p < o,00r1; internalizada, p < 0,001; asocial, p < 0,05; externalizada, p < 0,001).

Cambios ocurridos tras el traslado de residencia y la muerte de alguno de los padres. Para determinar si
los cambios ocurridos en la salud, habilidades funcionales y problemas de conducta eran debi-
dos a cambios de residencia o muerte de alguno de los padres, analizamos el subgrupo de per-
sonas sometidas a estos problemas. Para investigar tales cambios, calculamos los valores medios
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de dos mediciones antes y dos mediciones después de ocurrido alguno de estos sucesos, en los
casos en donde se dispuso de tales mediciones. En relacion con el cambio de residencia, se apre-
cié un patrén de declive gradual en la puntuaciéon de salud obtenida antes y después del trasla-
do de domicilio. El trazado sugiere que el declive ya existia antes del traslado. En cuanto a la rea-
lizacién de tareas de la casa, se aprecid un patrdon de evidente mejoria entre la medicidn anterior
y las posteriores al traslado. Lo que sugiere que el cambio de situacién residencial pudo influir
en la mejoria de esta habilidad. No se apreciaron cambios en otras habilidades como el aseo per-
sonal o las relacionadas con la comida.

Observamos las puntuaciones de problemas de conducta en las dos mediciones antes de y dos
mediciones después de estos eventos. Como el patrén observado para todas las medidas con-
ductuales fue similar, s6lo nos fijamos en los datos relativos al indice de conducta maladaptati-
va generalizada. Los problemas de conducta se muestran estables antes de ambos eventos (cam-
bio de residencia o muerte de los padres), empeoran justo después de la transicién y después
tienden permanecer estables o cambian ligeramente. Las observaciones sugieren que ambos
tipos de transicion pudieron influir en el empeoramiento de los problemas de conducta.

DISCUSION

Hemos analizado el patrén normativo de cambios ocurridos en las habilidades funcionales de
los adultos con y sin sindrome de Down, antes de la edad en la que el declive suele ser comun en
las personas con sindrome de Down. Nuestros andlisis sugieren una conclusién que considera-
mos central e importante. Antes de los 40 afios, los adultos con sindrome de Down aventajan a
los adultos con otros tipos de discapacidad intelectual en sus habilidades funcionales y proble-
mas de conducta; en cuanto a la salud, es comparable en ambos grupos. Este resultado confir-
ma hallazgos anteriores en relacion con la ventaja en habilidades funcionales (Zigman et al.,
1987; Zigman et al., 2002) y amplia esta ventaja al dominio de los problemas de conducta. Este
hallazgo es particularmente importante a la luz de la fuerte evidencia empirica de que, confor-
me los adultos con sindrome de Down entran en etapas medias y avanzadas de su vida, aumen-
ta marcadamente la probabilidad de que su funcionamiento sufra un deterioro.

En segundo lugar, hemos comprobado que los adultos con sindrome de Down presentan unos
patrones de cambio en las habilidades funcionales y en los problemas de conducta a lo largo de
g afios que son comparables a los observados en los adultos con otro tipo de discapacidad. Sin
embargo, se aprecié una tendencia a que el declive de salud fuera mds rdpido en los adultos con
sindrome de Down. No obstante, el 83% de los adultos en nuestra muestra, con y sin sindrome
de Down, mantuvieron buena o excelente salud hasta el final del estudio cuando la media de edad
fue de 44 afios. Por tanto, si bien los adultos con sindrome de Down tienen un riesgo ligeramen-
te mayor de que su salud sufra un declive en comparacion con el otro grupo, incluso antes de los
40 afios, la magnitud absoluta de este riesgo es muy pequefia y aumenta muy lentamente. Por
consiguiente, y aunque los adultos con sindrome de Down muestran por lo general un historial
de problemas médicos (Roizen, 1996), no hay razones importantes de preocupacién sobre cam-
bios significativos en su salud a estas edades, si se los compara con la de los demds personas
con discapacidad intelectual.

En cuanto a las habilidades funcionales, mientras que otros investigadores observaron un
patrdn de estabilidad en las habilidades funcionales en los adultos jévenes con sindrome de
Down (Collacott y Cooper, 1997), nosotros hemos apreciado datos que muestran un patron de
cambio relacionado con la edad. Tanto en los adultos que tienen como en los que no tienen sin-
drome de Down, las habilidades funcionales relacionadas con el cuidado personal y la movili-
dad mostraron un cierto declive, mientras que las relacionadas con las tareas de la casa siguie-
ron mejorando, y las relacionadas con la comida se mantuvieron estables a lo largo de los g afios.
Ademads, en relacion con los problemas de conducta, nuestros datos aprecian una mejoria (o sea,
reduccion de la intensidad) en los problemas globales de conducta, especialmente los interna-
lizados y externalizados, en ambos grupos de adultos (cony sin sindrome de Down). Por consi-
guiente, antes de que llegue la fase temporal en que aumenta el riesgo de demencia, los adultos
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con sindrome de Down muestran un perfil marcadamente favorable en sus habilidades funcio-
nales y en los problemas de conducta; es mejor inicialmente y en términos absolutos que en los
adultos con discapacidad por otras causas, y sigue después un patrén de cambio que es similar
en los dos grupos. Aunque nuestros resultados difieren de los expuestos por anteriores investi-
gadores, que observaron un patrdn de estabilidad, parece que tienen mayor sensibilidad a las
diferencias individuales dado que utilizamos una extensién de tiempo mayor, y mds frecuentes
evaluaciones a lo largo del tiempo. En su conjunto, nuestros resultados proyectan una imagen
muy positiva sobre los adultos con sindrome de Down en su edad adulta (joven y media), confir-
mando que su riesgo de declive funcional y conductual en estas etapas de su vida no es mayor
que el que se aprecia en los adultos con otro tipo de discapacidad intelectual.

En cuanto a nuestra tercera cuestion relacionada con la posibilidad de prediccién de niveles
absolutos y de cambios en la salud, habilidades funcionales y problemas de conducta, observa-
mos que los predictores mds destacados del estado inicial y de los cambios fueron la edad, el
nivel de retraso mental, el sexo, las relaciones familiares y, tal como se ha sefialado anteriormen-
te, el diagndstico de sindrome de Down. En cuanto a la edad, los miembros de la muestra con
mds edad (que en este estudio estaban en sus 40 y 50) mostraron menos problemas de conduc-
ta pero una salud inicial mds pobre, con independencia de que tuvieran o no sindrome de Down,
pero la edad no predijo la posibilidad de cambios ni en los problemas de conducta ni en la salud.
La edad tampoco predijo los niveles iniciales de las habilidades funcionales, pero si la posibili-
dad de que sufrieran cambios, en ambos grupos de adultos. Esto concuerda con resultados ante-
riores en los adultos con sindrome de Down en los que la edad fue un factor de riesgo para el
declive funcional a partir de los 40 afios (Friedman y Brown, 2001; Prasher y Chung, 1996; Pras-
her et al., 1998). Ademds, puesto que los hallazgos transversales (estado inicial) no concuerdan
con los longitudinales (cambio), se confirma la necesidad de centrarse en los andlisis longitudi-
nales para eliminar el impacto de los efectos “cohorte” al examinar los cambios asociados con
el transcurso de la edad.

Con respecto al nivel de retraso mental, los miembros de la muestra con retraso mds severo
son los que tenian al principio del estudio peor estado de salud, peores habilidades funcionales
y peores problemas de conducta. Aunque la intensidad del retraso mental no sirvié como pre-
dictor de cambios en salud o en problemas de conducta a lo largo del estudio, si predijo cambios
en habilidades funcionales. Las habilidades de cuidado personal declinaron mds en los adultos
con retraso mental menos grave, mientras que lo hicieron menos en quienes tenfan un retraso
mds severo. Este resultado apoya por un lado (Prasher y Chung, 1996) y contradice, por otro,
(Burtetal., 1995; Prasher et al., 1998) resultados de estudios previos sobre la posibilidad de pre-
decir cambios en las habilidades funcionales a partir del nivel de discapacidad intelectual. Vis-
tas las contradicciones de investigaciones anteriores y el hecho de que nuestros resultados sélo
fueran indicativos a nivel de “tendencia”, el impacto del nivel de retraso mental sobre los cam-
bios en capacidad funcional han de ser interpretados con cautela.

En cuanto al sexo, aunque las mujeres mostraron en la fase inicial del estudio peores habilida-
des de cuidado personal y peores problemas de conducta, el sexo no sirvié como predictor de
cambios ni en la salud, ni en las habilidades funcionales ni en los problemas de conducta duran-
te el periodo del estudio, confirmando resultados previos (Burt et al., 1995; Prasher y Chung,
1996; Prasher et al., 1998). Habrd de seguirse estudiando este tema. Pero parece que no hay moti-
vo de preocupacion en cuanto al impacto del sexo sobre posibles cambios en el curso del tiem-
po.

En cuanto al ambiente familiar, se apreci6 una asociacidn entre tener relaciones familiares mds
pobres y tener menos salud, peores habilidades de cuidado personal y peores problemas de con-
ducta. También el declive en la movilidad fue mds rdpido en quienes tenian peores relaciones
familiares. Tener mejores relaciones con la familia puede promover mds conexiones sociales y,
consiguientemente, tener mds oportunidades para mantener la independencia en la movilidad
y el transporte. Pero este resultado sdlo se aprecid a nivel de tendencia por lo que habrd de ser
considerado con precaucion y exige ulterior confirmacion. No obstante, nuestros resultados de
que el ambiente familiar ejerce un impacto en los adultos con retraso mental concuerdan con
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todo lo descrito en la literatura. Hay abundantes datos de que la evolucién del desarrollo estd
influida por muy diversos factores ambientales, como pueden ser el ambiente familiar, el mun-
do social y las oportunidades que se ofrecen a cada persona, y la adecuacién de los servicios de
apoyo. Por ejemplo, en un estudio canadiense Temple et al., (2001) observaron que a mds afios
de educacion, habia menos tasas de enfermedad de Alzheimer en los adultos con sindrome de
Down. Hauser-Cram et al. (1999), que también utilizaron técnicas HLM, describieron que en los
nifios con sindrome de Down la cohesion familiar y la calidad de la relacién madre-hijo eran bue-
nos predictores del desarrollo en la comunicacidn, en las habilidades de la vida diaria y en la
socializacion.

En el momento inicial de nuestro estudio, todos los adultos convivian con sus madres. Pero a
lo largo del estudio, alrededor de un tercio se trasladé a otro domicilio. Da la impresion de que,
en nuestra muestra, el declive en salud de los adultos con y sin sindrome de Down precedid y qui-
z4 contribuy¢ al cambio de residencia, en consonancia con anteriores andlisis de estos datos
(Essex etal., 1997). Sin embargo, los cambios en las habilidades funcionales y en los problemas
de conducta fueron posteriores a los cambios de residencia y pudieron ser influidos por ellos.
Lo que fue evidente es que el patrén resultante del cambio de residencia fue complejo, con ganan-
cias y pérdidas en las habilidades funcionales. Estos cambios pueden reflejar que en el domici-
lio familiar se daba mayor importancia al cuidado personal que en las residencias, mientras que
lo contrario ocurria en relacidn con el cuidado de la casa y las habilidades relacionadas con la
comida. Téngase presente que cuando hubo cambio de residencia, la persona evaluadora de las
habilidades funcionales pasé de ser la madre a hacerlo un cuidador de la nueva residencia; por
otra parte, otros investigadores no han apreciado un impacto del cambio de residencia sobre los
cambios en conductas adaptativas y maladaptivas (Prasher et al., 1998; Urv et al., 2003), por lo
que hemos de considerar nuestros hallazgos con cierta precaucion.

Examinamos también el impacto de la muerte de uno de los padres sobre los adultos con dis-
capacidad intelectual. En el momento inicial del estudio, todas las madres y el 70% de los padres
vivian. A lo largo del estudio murieron 48 madres y 54 padres. En nuestra muestra la muerte de
uno de los padres no fue seguida de cambio en las habilidades funcionales, pero se vio asociada
a cambios en los problemas de conducta. Al examinar el patrén de cambio, vimos que los pro-
blemas de conducta empeoraban y se mantenian elevados por un periodo superior a los 2 afios.
Esto confirma datos anteriores de que los adultos con discapacidad intelectual experimentan un
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duelo atipico y prolongado tras la muerte de un amigo o de un familiar (Dodd et al., 2005; McHa-
ley Carey, 2002). Ademds, sugiere que estos adultos se pueden beneficiar de un asesoramiento y
apoyo mds prolongados durante el duelo, los sintomas han de ser vigilados de forma continua-
da, y su salud ha de ser seguida durante mds tiempo, incluso varios afios después de la muerte de
su padre o madre (Dowling et al., 2006). A pesar de que nuestros datos concuerdan con la litera-
tura, su interpretacion ha de ser cuidadosa porque cambid el evaluador que respondio a la encues-
ta cuando quien muri6 fue la madre. En cualquier caso, unidos a los hallazgos de que las relacio-
nes familiares influyen sobre la salud, las habilidades funcionales y los problemas de conducta,
nuestros resultados confirman los efectos a largo plazo que la familia y el ambiente familiar ejer-
cen sobre el funcionamiento de las personas con discapacidad intelectual.

En su conjunto, pues, nuestro estudio aporta muy buenas noticias sobre el bienestar de los adul-
tos con sindrome de Down, tanto en el comienzo como mediada la etapa de su adultez. El estu-
dio tiene limitaciones. Se hizo en voluntarios y de raza mayoritariamente caucdsica. Ya hemos
visto que las observaciones sobre si los cambios en salud, habilidades funcionales y problemas
de conducta precedian o seguian a los cambios de domicilio o a la muerte de los padres han de
ser consideradas como preliminares. Ademds, los resultados sobre el impacto del ambiente fami-
liar sobre el individuo podrian ser bidireccionales ya que los declives observados en el adulto pue-
den también impactar negativamente sobre la familia. También la edad de los miembros de la
muestra debe ser tenida en cuenta al interpretar las ventajas en habilidades funcionales y proble-
mas de conducta y las desventajas en salud por parte de las personas con sindrome de Down, ya
que, como media, éstas eran 4 afios mds jovenes que las que tenian discapacidad intelectual por
otras causas. Aunque se ajusta la edad en los modelos de andlisis HLM, aun puede ser un factor
que favorece a los resultados de los adultos con sindrome de Down. Por tltimo, y si bien nosotros
hemos ampliado las anteriores investigaciones por cuanto hemos examinado patrones de cam-
bio en salud, habilidades funcionales y problemas de conducta, nuestro estudio sigue siendo limi-
tado ya que no hemos analizado patrones de cambio en la capacidad cognitiva durante estas eta-
pas (inicial y media) de la adultez.

Pese a sus limitaciones, este estudio aporta varias contribuciones a nuestra comprension de la
forma que caracteriza el envejecimiento progresivo de los adultos con y sin sindrome de Down.
Ampliamos las contribuciones de investigaciones anteriores ya que: a) introducimos a una mis-
ma persona como fuente de la mayoria de los datos, b) nos concentramos sobre un periodo de
tiempo mds prolongado que comprende las etapas inicial y media de la adultez, ¢) incluimos un
grupo comparativo de adultos con discapacidad intelectual debida a otras causas, y d) extende-
mos la investigacion en esta drea al examinar no sélo las caracteristicas individuales sino tam-
bién las familiares, como factores que expliquen diferencias en las trayectorias del desarrollo. El
proximo desafio analitico es seguir examinando posibles relaciones causales entre las variables
resultantes (Urv et al., 2003). Cuanto mejor comprendamos el envejecimiento natural o norma-
tivo de las personas con y sin sindrome de Down, mds capaces seremos de comprender los decli-
ves funcional que se manifiesten después a lo largo de su vida.

El presente trabajo ha sido traducido, con autorizacion, del original publicado en
American Journal on Mental Retardation, 113(4): 263-277, 2008. Puede verse en for-
ma resumida en www.down21.org/revista/2008/septiembre/resumen.htm
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